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LE SOMMAIRE
iv
Les avancements au plan de la sécurité automobile, l’implantation
d’un réseau de traumatologie, la rapidité avec laquelle les soins d’urgence
sont administrés et l’avancement des technologies médicales de pointe font
en sorte que le taux de survie de la personne ayant subi un traumatisme
crânien-cérébral (TCC) s’est amélioré. Cela a pour conséquence qu’un plus
grand nombre de personnes survivent à des accidents d’automobile et se
retrouvent dans les centres hospitaliers et les centres de réadaptation. Les
personnes ayant subi le TCC et leur famille cheminent à travers le continuum
de soins à la recherche constante d’information. Elles sont confrontées à
l’incertitude de l’évolution de l’état de santé de la personne ayant subi le
TCC. Les familles ne se sentent pas écoutées, ni que leurs besoins ne sont
pris en considération. Elles reçoivent peu d’enseignement lors du retour à
domicile de la personne ayant le TCC et sont laissées à elles-mêmes.
La présente étude constitue une analyse secondaire réalisée à partit
de l’étude de Lefebvre, Pelchat, Swaine, Gélinas & Levert (2005) effectuée
entre 2001 et 2003. Cette recherche qualitative exploratoire a pour but de
décrite l’incertitude vécue par la personne ayant subi un TCC modéré ou
sévère et sa famille ainsi que les stratégies utilisées pour s’adapter à la
nouvelle situation. L’outil de collecte des données est l’entrevue sem i-dirigée,
enregistrée sur bande audio et retranscrite au verbatim auprès de personnes
ayant subi un 1CC et leur famille. Trois personnes âgées de 21, 24 et 32
ans, ayant subi un TCC modéré à sévère, il y a deux ans et leur famille
composent l’échantillon.
Les résultats montrent que dans la phase des soins critiques, les
familles vivent de l’incertitude liée à l’annonce du diagnostic et du pronostic.
VLes personnes ayant subi le TCC n’ont aucun souvenir de cette période.
Dans la phase de réadaptation, les familles identifient l’incertitude liée aux
incapacités résiduelles. De leur côté, les personnes ayant le TOC vivent de
l’incertitude en regard des incapacités laissées par le traumatisme. Enfin, la
phase d’insertion sociale comporte aussi de l’incertitude. Pour la famille,
celle-ci est liée au maintien de l’autonomie de la personne ayant un TOC et à
son avenir. Pour les personnes ayant subi un TOC, c’est la relation avec les
pairs et le retour au travail-étude qui sont source d’incertitude.
Pour gérer ces incertitudes, les personnes ayant subi un TOC et les
familles ont utilisé des stratégies d’adaptation consistant principalement en la
recherche d’information, faire face à la situation, l’optimisme, le réalisme, le
resserrement des liens familiaux et l’espoir.
Les résultats de cette étude devraient permettre aux professionnels de
la santé de mieux connaître l’expérience vécue par ces personnes et d’offrir
des pistes d’intervention pour les aider à mieux gérer les objets d’incertitude
liés au TOC. De plus, elle devrait aussi contribuer à améliorer les soins
infirmiers offerts à cette clientèle.
Mots clés traumatisme crânien cérébral, incertitude, stratégie
d’adaptation, étude qualitative, étude descriptive-exploratoire
THE SUMMARY
vil
The progress in car safety, the implementation of a trauma response
network, the speed with which the emergency aid is administered and the
advancement in new medical technologies have resulted in an increase in
the survival rate of people having suffered brain damage. As a
consequence, a larger number cf people survive car accidents and end up in
either hospitals or re-adaptation centers. People that suffer or have suffered
brain damage, and their families, search through a continuum of help and
aid, constantly seeking information. They face an uncertainty about the
evolution and the health status cf the person having suffered the trauma.
Familles often feel as if they are not being listened to; they do not feel that
their needs are being taken into consideration. Unfortunately, these families
also receive very little instructions for the victim’s return home and as a
result, they are often left alone without proper support due to this lack of
information.
The above research presents a secondary analysis achieve from the
research of Lefebvre, Pelchat, Swaine, Gélinas & Levert (2005) made
between 2001 and 2003. This exploratory qualitative research has the simple
goal of describing the uncertainty lived by the victim of a moderate or severe
injury and by their family and the strategies used to adapt to the situation of a
new victim. Information was collected by a semi-guided interview and was
recorded on audio band and transcribed verbatim according to the dialog of
the victims and their families. The sample is comprised of three persons
having suffered from a moderate to severe cranial injury two years ago, age
of 21, 24 and 32 years old and their families.
VIII
The results show that in the phase when critical aid is administered,
the family lives in uncertainty facing the imminent announcement of a
diagnosis or prognosis. On the other hand, the injured often have no
memory of this very same period. In the te-adaptation phases, their family’s
uncertainty shifts to the residual incapacities related to injury. On their side,
the victims also live with the very same uncertainty concerning present and
future incapacities as a resuit of the traumatisms. FinaIIy, the last phase in
which the victim returns home also includes its uncertainties. For the family,
the uncertainty is mostly focused on the effect on the victim’s autonomy and
their future. For the victim it is their relation with others and their return to
work / school that is uncertain.
To deal with these uncertainties, the people who suffered the brain
damage and their family have used strategies to adapt. These strategies
principally consist of: searching for information, dealing with the situation,
remaining optimistic, facing reality, bringing the family doser and keeping
faith.
The result of this study should allow health professionals to better
understand the experience lived by these victims and to offer a way to
intervene and to help them in dealing with the uncertainty entailed in a much
better way. This study will also help improve nursing aid offered to the
victims.
Key words: traumatism, brain injury, uncertainty, adaptive strategy,
qualitative study, descri ptive-exploratory study.
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2Cette recherche s’insère dans le cadre d’une étude portant sur
L’expérience de l’individu/famille, des médecins et des professionnels lors de
l’épisode de soins du traumatisme crânien-cérébral (1CC) suite à un accident
de la route, des soins critiques à la réadaptation, réalisée entre 2001 et 2003
(Lefebvre, Pelchat, Swaine, Gélinas & Levert, 2005). Cette étude s’intéresse
à l’expérience des différents acteurs impliqués auprès de la personne TCC
au cours des trois phases de l’épisode de soins (soins critiques, réadaptation
et réinsertion sociale). La présente étude constitue une analyse secondaire
portant sur l’incertitude vécue par les personnes ayant subi un TCC et leur
famille ainsi que les stratégies utilisées pour y faire face.
En 1997, au Canada, 3395 personnes âgées de 20 à 24 ans ont été
hospitalisées à la suite d’un accident de la route (Statistique Canada, 1997).
Les statistiques révèlent que les traumatismes causés par un accident
d’automobile constituent la première cause de décès des personnes âgées
de moins de 45 ans. Ces accidents sont responsables de 28% des décès
chez les jeunes hommes de 15 à 24 ans (Dubé, 2001 Institut de la
statistique du Québec, 1999). Environ 15% des traumatismes sont classés
modérés ou sévères (Gadoury, 2002). Bien que le nombre d’accidents
d’automobile ait diminué, cette problématique demeure prioritaire pour le
système de santé (Gadoury, 2001).
L’amélioration de la sécurité des véhicules automobiles, l’implantation
d’un réseau de traumatologie, la rapidité avec laquelle les soins d’urgence
sont administrés et l’avancement des technologies médicales de pointe font
en sorte que le taux de survie des personnes ayant subi un TCC s’est
amélioré (Liberman, Mulder & Sampalis, 2000; Gadoury, 2001,2002). Cela a
3pour conséquence qu’un plus grand nombre de personnes se retrouvent
dans les centres hospitaliers et les centres de réadaptation.
Les victimes d’accident de la route ayant subi un TCC sont
acheminées au centre hospitalier le plus proche où l’équipe de soins stabilise
son état de santé. L’objectif premier de tous ceux qui interviennent auprès du
blessé est sa survie (BIaise, 1997 ; Madinier, 1997). Les victimes d’accident
de la route ayant subi un TCC modéré ou sévère sont atteintes d’une
perturbation de l’état de conscience qui peut aller d’une confusion minime à
un coma profond. L’altération de l’état de conscience peut être de très courte
durée ou se prolonger pendant des jours, des mois et même des années
(Cohadan, Castel, Richer, Mazeau & Loiseau 2002; Gadoury, 2002). Durant
l’épisode de soins, plusieurs auteurs (Barry, 1998 ; Brière 1996 ; Cloutier,
1995; McKee, 1995) soulignent l’importance de la présence de la famille
auprès d’une victime d’un TCC. Ces familles devront composer avec la
nouvelle réalité qui générera de l’incertitude. Celle incertitude est entretenue
tout au long de l’épisode de soins et services, soit de l’arrivée à l’urgence
jusqu’au retour au domicile.
L’annonce à la famille que l’un de ses membres vient d’être victime
d’un grave accident de la route est éprouvante et génère de l’incertitude
autant pour les familles qui reçoivent la nouvelle que pour les infirmières qui
doivent être présentes et soutenir les familles (Demers, Lefebvre, & Pelchat,
2002). lI est particulièrement difficile pour l’équipe de soins d’exécuter celle
tâche (Cohen, 1993; St-Charles, 1998). D’une part, les professionnels qui
gravitent autour de la personne ayant subi un TCC éprouvent un malaise à
faire face aux pertes et aux réactions que vivent la famille, d’autant plus que
4celles-ci sont presque impossibles à prévoir (Brière, 1996; Cloutier, 1995).
D’autre part, les infirmières ne sont pas toujours outillées pour intervenir
efficacement auprès de ces familles (Pelchat & Lefebvre, 2005).
Dans les départements de traumatologie, les membres de l’équipe
soignante sont préoccupés par la survie de la personne TCC. Cependant, il
leur arrive trop souvent d’oublier qu’il y a des familles derrière la porte qui
attendent leur soutien. Ces familles restent seules avec l’inconnu,
l’inquiétude, la peur et l’incertitude.
De leur côté, les infirmières se sentent souvent impuissantes face aux
difficultés exprimées par les membres de la famille. Une des responsabilités
du personnel infirmier consiste à être présent auprès d’eux et à faire en sorte
qu’ils puissent identifier un membre de l’équipe soignante qui pourra
régulièrement leur donner de l’information et diminuer leurs craintes et leurs
peurs (Cloutier, 1995). lI sera d’autant plus facile pour ces familles d’exprimer
leurs sentiments, leurs préoccupations et de poser des questions si une
infirmière se rend disponible pour les aider à cheminer dans leur nouvelle
situation.
Pour intervenir efficacement auprès des familles, les professionnels de
la santé doivent connaître les besoins réels de celles-ci. Ils seront mieux
préparés pour les soutenir s’ils connaissent à la fois les facteurs qui
influencent les réactions des familles et l’évolution clinique de la personne
ayant subi le TCC (Epperson, 1977, dans Cloutier, 1995). Savoir écouter et
savoir poser les bonnes questions sont des éléments clés de l’intervention
thérapeutique qui aident les familles à découvrir leurs ressources afin de
composer avec la situation de santé (Cloutier, 1995). Faire les bonnes
5interventions aux bons moments faciliterait le processus d’adaptation de la
personne et de sa famille lots d’un événement comme un traumatisme
crânien-cérébral. À chaque phase de l’évolution de l’état de santé, les
besoins de la personne/famille évoluent. Il est de la responsabilité de
l’infirmière d’adapter son intervention pour offrir le meilleur soutien aux
familles éprouvées.
-
Le concept d’incertitude fut décrit par un professeur de l’École des
infirmières de l’Université de la Caroline du Nord aux États Unis, Merle
Mishel. Celle-ci a développé une échelle de mesure permettant de percevoir
l’incertitude dans la maladie. Mishel et plusieurs de ses collaborateurs
(Badger, Braden & Mishel, 2001; Braden, Mishel & Longman, 1998;
Germino, Mishel, Belyea, Harris & Ware, 1998; Logman, Braden & Mishel,
1996, 1997, 1999b; Mishel, 1990, 1997, 1999a; Mishel, Belyea, Germino,
Stewart, Bailey, Robertson & Mohler, 2002) ont largement documenté le
concept de l’incertitude chez les gens vivant avec un diagnostic de cancer ou
de maladie chronique. Mishel (1981) définit l’incertitude comme un stresseur
majeur qui influence les stratégies d’adaptation utilisées par les personnes
pour composer avec les exigences de la maladie. Lazarus et Folkman (1984)
soulignent que l’incertitude contribue à la perception des événements comme
étant stressants et peut entraver les efforts d’adaptation. De plus, ces
auteurs mettent de l’avant le concept de l’appréciation cognitive. Ils affirment
que la réponse du sujet, face à l’événement est en grande partie déterminée
par l’évaluation qu’il fait de celui-ci, de ses propres ressources, ainsi que des
conséquences pouvant résulter de ce stresseur.
6La théorie de Mishel est le cadre de référence le mieux adapté à cette
étude. Cette théorie de l’incertitude traite de manière cognitive les stimuli
inhérents à la maladie. Malgré que plusieurs auteurs traitent d’incertitude, à
notre connaissance, aucun n’a développé le concept d’incertitude auprès de
la personne ayant subi un TCC et des membres de sa famille de façon
simultanée. En ce qui concerne les stratégies adaptatives en lien avec
l’incertitude vécue par la personne ayant subi un TOC et sa famille, aucun
écrit scientifique n’a été recensé.
L’originalité de cette étude est de décrire l’incertitude de la personne
ayant subi un TOC et de sa famille ainsi que les stratégies adaptatives que
ces dernières utilisent afin de composer avec celle-ci.
BUT DE L’ÉTUDE
Cette étude comporte deux volets. Le premier volet décrit l’incertitude
vécue par la personne ayant subi un TOC modéré ou sévère et sa famille. Le
deuxième volet identifie les stratégies d’adaptation utilisées par la personne
ayant subi un TOC et sa famille pour s’adapter à la nouvelle situation.
QUESTIONS DE RECHERCHE
Quelle est l’expérience d’incertitude vécue chez une personne ayant
subi un TOC et sa famille?
Quelles sont les stratégies d’adaptation utilisées par la personne ayant
subi un TOC et sa famille pour composer avec l’incertitude?
CHAPITRE DEUXIÈME
LA RECENSION DES ÉCRITS
8Ce chapitre traite de la littérature recensée sur les thématiques à
l’étude. Ce sont le traumasme crânien-cérébral, les incapacités et les
complications physiologiques pour la personne TCC et sa famille,
l’incertitude et les stratégies d’adaptation utilisées par celles-ci pour
composer avec l’incertitude. La théorie de Mishel, cadre de référence à cette
étude, sera aussi décrite.
LE TRAUMATISME CRANIEN-CÉRÉBRAL
Plusieurs auteurs ont décrit le TCC (Cabaret, 2000; Demers, Lefebvre
& Pelchat, 2002; Désilets, 2000; Dubé, 2001; Felmingham, Baguley &
Crooks, 2001; Gadoury, 2001, 2002; Glover, 2000; Hauber & Testani-Dufour,
2000; Hould, 1997; Kosciulek, 1994,1997; Laplante & St-Onge, 1996;
Lefebvre, Pelchat, Swaine, Gélinas & Levert 2005; Lovasik, Kerr &
Alexander, 2001; McPherson, McNaughton & Pentland, 2000; Nochi, 1997,
1999, 2000; Sructton, 1999; Société de l’assurance automobile du Québec,
2001; Van der Naalt, Hew, van Zomeren, Sluitter & Minderhoud, 1999). lI
résulte d’un choc à la tête suffisamment important pour endommager non
seulement la boîte crânienne mais également le cerveau ou les structures
sous-corticales. Le TCC provoque également un changement de l’état de
conscience dont la gravité et la durée sont variables. Cette perturbation de
l’état de conscience peut aller d’une confusion minime à un coma profond
dans les cas les plus graves, Il peut être de courte durée ou se prolonger
durant plusieurs jours ou plusieurs mois (Bélanger, 2000; Brière, 1990;
Desranleau et Saint-Charles, 1993; Gadoury, 2001, 2002; Lovasik, Kerr &
Alexander, 2001; Philippon, 1993; SAAQ, 2001).
9D’autres auteurs (Richer & Cohadon, 1988) décrivent le TCC comme
un traumatisme psychique ou tout événement capable de faire effraction
dans les défenses du moi et de désorganiser durablement les capacités de
régulation. La perte de conscience associée au TCC est vécue comme
l’expérience de la mort. En effet, le TCC n’est pas un traumatisme banal car
il est lié à la vie, à l’esprit, à l’âme et à l’intelligence. Toute atteinte à ce
niveau constitue une blessure narcissique profonde.
La classification d’un TCC est en fonction de son évaluation. Le TCC
peut être classé mineur, léger, modéré ou sévère. L’évaluation de l’état initial
et de la sévérité d’un traumatisme crânien s’effectue avec l’échelle de
Glasgow (voir figure 1). C’est à Brian Jennett de la Grande Bretagne,
pionnier de la prise en charge des traumatismes crâniens que l’on doit la
«Glasgow coma scale » (GCS) universellement utilisée aujourd’hui (Jennett,
1988). Cette échelle contient trois éléments d’évaluation: l’ouverture des
yeux, la meilleure réponse motrice à la douleur et la meilleure réponse
verbale. Suite à la mesure de ces éléments, une note de 3 à 15 sur 15 est
émise (Appendice A). Un pointage de 15/15 peut démontrer un TCC mineur.
Un résultat de 13 et plus sur 15, donne un indice d’un TCC léger; de 9 à 12
sur 15, un TCC modéré; inférieur à 8 sur 15, un TCC sévère. Cette échelle
influence surtout le pronostic vital. Si le pointage est inférieur à 8, le taux de
mortalité est de 50 à 70 %. S’il se situe entre 9 et 11, le taux de mortalité
chute à 6% et entre 12 et 13 le risque de mortalité diminue à 1%.
L’évaluation avec l’échelle de Glasgow est faite de façon régulière tout au
long de l’hospitalisation. Il est important de noter qu’un coma de plus de trois
mois augmente le risque d’un état neurovégétatif permanent (Bélanger,
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2000; Brière, 1990; Philippon, 1993; Cabaret, 2000; Dubé, 2001; SAAQ,
2001). Cependant, il s’avère important de considérer que certains facteurs
tels que: l’âge, les antécédents, l’hypotension artérielle, l’hypothermie,
l’intubation, la sédation, l’atteinte d’un traumatisme facial ainsi qu’un patient
sous l’effet d’alcool et/ou de drogues peuvent altérer le résultat de
l’évaluation. De plus, le type d’accident (haute vélocité) intervient dans
l’établissement du pronostic. Malgré l’existence de plusieurs échelles de
classification, d’évaluation ou de mesure, l’échelle de Glasgow demeure la
plus utilisée (Lovaski & cou., 2001).
Un autre moyen utilisé de pair avec l’échelle de Glasgow pour évaluer
la gravité d’un TCC est l’évaluation de l’amnésie post-traumatique. II s’agit du
temps écoulé entre le traumatisme et le retour de la mémoire continue
incTuant la période de coma. Cette période est déterminée par l’épisode où
une personne ne peut enregistrer aucune information nouvelle. En général,
l’amnésie post-traumatique est de 3 ou 4 fois plus grande que le coma. Une
période d’amnésie post-traumatique de moins de 10 minutes est un indice
d’un TCC mineur, plus petite qu’une heure est un signe d’un TCC léger, de
une à 24 heures, un traumatisme modéré, de 1 à 7 jours, un traumatisme
sévère et plus de 7 jours, le traumatisme est considéré comme étant très
sévère. Si cette amnésie est inférieure à 7 jours, 83% des patients auront
une bonne récupération après six mois et 17% auront une déficience
modérée. Si l’amnésie post-traumatique est de plus de 28 jours, 30% auront
une déficience sévère ou un état végétatif persistant après six mois, 43%
auront une déficience modéré et 28% auront une bonne récupération. li s’agit
donc d’un marqueur pronostic important pour lequel il n’existe aucun
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traitement jusqu’à présent (Brière 1990; Cohadan, Castel, Richer, Mazeau &
Loiseau 2002; Gadoury, 2001; Nochi 1997).
Un autre facteur d’évaluation du dommage cérébral est la perte de
conscience. Elle est évaluée en terme de minutes soit moins de 10 minutes
pour un TCC mineur, de 10 à 30 minutes pour un TCC léger, de 30 minutes
à six heures pour un TCC modéré et plus Je 6 heures pour un TCC grave
(SAAQ, 2001). Environ 30 à 40% des personnes qui ont subi un TCC vivront
avec un état de conscience diminué pour une période de temps
indéterminée. Les familles veilleront cet état d’inconscience qui est une étape
difficile à vivre et remplie d’incertitude (Bélanger, 2000; Cohadan & col!.,
2002; Hauber & Testani-Dufour, 2000).
Le test radiologique de type «scanner» permet de mettre en évidence
une lésion cérébrale, sa nature, sa localisation et son retentissement sur
l’ensemble des structures cérébrales. Il permet d’établir un diagnostic et un
pronostic plus certains (Philippon, 1993; Dubé, 2001; Gadoury, 2001).
Marshall (cité dans Lovasik & cou. 2001) a développé une
classification alternative au traumatisme crânien. Cette classification est
réalisée à partir des évaluations effectuées à l’aide de la tomodensitométrie
cérébrale jumelée à la résonance magnétique. L’étude de Van der Naalt &
cou. (1999) démontre que l’imagerie par résonance magnétique permet de
prédire les incapacités à long terme chez les patients atteints d’un TCC léger
à modéré.
Un autre élément d’évaluation est l’examen neurologique. Le résultat
est négatif dans les cas de TCC mineur ou léger et généralement positif dans
le cas de TCC modéré et sévère (SAAQ, 2001).
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Tableau 1
Classification du TCC en fonction de l’évaluation.
TCC Mineur 1CC Léger TCC Modéré 1CC Sévère
Écheilede 15/15 13à15/15 9à12115 8etmoins/15
Glasgow
Amnésie Moins de 10 Moins de 24 Entre 1 et 14 Plus de 14
post- minutes heures jours jours pouvant
traumatique aller jusqu’à
des mois
Perle de Moins de 10 De 10 à 30 De 30 minutes Plus de 6
conscience minutes minutes à 6 heures heures
Scan cérébral Négatif Négatif Positif Positif
Examen Négatif Généralement Généralement Positif
neurologique négatif positif
(Le dépistage d’un traumatisme cranio-cérébral, SAAQ, 2001)
Les incapacités et complications physiologiques pour la
personne ayant subi un TCC et sa famille
Le cerveau arrive à se rééquilibrer partiellement par ses propres
moyens et à retrouver certaines de ses fonctions dans les premiers mois
suivant l’accident. Le pronostic réel de récupération ne pourra s’apprécier
qu’à long terme, jusqu’à cinq ans après le traumatisme (Biaise, 1997; Brière,
1990; Philippon, 1993; Consensus development panel on rehabilitation of
persons with traumatic brain injury, 1999)
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Il est largement documenté (De Courcy & Morisselle, 1995; Glover,
2000; Hanks, Temkin, Machamer & Dikmen, 1999; Krier, 1997; Lovasik &
col!., 2001; Madinier, 1997; Nochi, 1997) qu’une variété d’incapacités
psychologiques et des difficultés d’ajustement sont présentes suite à un
TCC. En effet, les écrits scientifiques sur les incapacités d’une personne
ayant subi un TOC font état d’une incidence forte des troubles
psychologiques incluant l’anxiété, l’agitation, l’irritabilité, la colère, la
paranoïa, l’impulsivité et l’instabilité émotionnelle comme la dépression et
l’apathie. De tels troubles ont des effets persistants et envahissants sur la
réadaptation, sur le retour au travail de même que sur la réintégration sociale
et communautaire (Hanks & cou. 1999).
Selon la gravité de leur TOC, les personnes qui survivent à leurs
blessures souffrent généralement d’incapacités d’ordre cognitif,
comportemental, émotionnel et relationnel (Glover, 2000; Krier, 1997;
Madinier, 1997; Nochi, 1997; Lovasik & col!., 2001; Hanks & col!, 1999;
Consensus deve!opment panel on rehabilitation of persons with traumatic
brain injury, 1999). L’adaptation à ces changements peut prendre plusieurs
années en fonction de la sévérité et de l’endroit de la blessure, de la qualité
du soutien familial et social et de l’intervention reçue (Madinier, 1997; Glover,
2000). Les personnes traumatisées crâniennes ont le sentiment d’avoir perdu
le sens de soi (Nochi, 1997). Les incapacités les plus importantes chez la
personne TOC sont en général d’ordre neuropsychologique (Brière, 1990).
Toutes les modalités sensitives peuvent être atteintes lors d’un TOC tels que
la sensation de la douleur, la perception de la température et le sens du
toucher. Des problèmes liés aux mouvements et à la posture peuvent aussi
14
survenir. Lataxie*l, Iapraxie* les tremblements, la dyskinésie* et
lhémiparésie* sont les plus fréquents. De plus, les nerfs crâniens peuvent
être lésés. Le nerf olfactif s’avère lésé dans 5 à 10% des cas. Un à 2% des
personnes ayant subi un TOC auront une atteinte du nerf optique qui causera
des problèmes comme la cécité complète ou partielle, lhémianopsie*, la
quadranopsie*, du strabisme* et de la diplopie*. Lorsque la personne ayant
subi un TOC perd la vision d’un oeil, elle peut perdre aussi la capacité
d’évaluer la profondeur et la distance de façon précise. La capacité de
conduire une voiture devient presque impossible. L’épilepsie post
traumatique est présente chez 5% des personnes souffrant d’un TOC.
L’épilepsie prend plusieurs formes soit de l’absence à des convulsions
généralisées. Lasthénie* demeure présente chez la plupart des personnes
ayant subi un TOC même chez la personne ayant subi un TOC léger. Elle
constitue un grave problème de réinsertion sociale. Des céphalées
traumatiques surviennent fréquemment chez cette clientèle. Elles
diminueront avec les années ou demeureront une séquelle permanente. Des
problèmes liés à la communication sont rencontrés fréquemment: problème
d’ordre moteur tel que la dysarthrie* et laphonie* ainsi que les problèmes
d’ordre central tel que laphasie* et la dyslexie* (Brière, 1990).
Le syndrome cérébral organique est très fréquent chez cette clientèle
et nécessite une intervention pharmacologique. En plus des incapacités
neuropsychologiques, des atteintes concomitantes sont subies par le tiers
des personnes souffrant d’un TOC, que ce soit des fractures, des
amputations, une atteinte des viscères, de la moelle épinière ou des nerfs
Voir appendice B
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périphériques. Des incapacités sont attribuables à des complications tardives
comme les contractures dans les cas de spasticité, la myosite ossifiante*,
l’hydrocéphalie post-traumatique, les effets secondaires liés aux
médicaments, la neuropathie périphérique et le problème de contrôle
sphinctérien. Enfin, ces blessures, constituent des facteurs déterminants
pour les futures possibilités d’emploi et de réinsertion sociale (Brière, 1990;
Jennett, 1988; Madinier, 1997; De Jouvencel, Narcyz, Hamonet &
Magalhaes, 2001).
Hanks et ses collaborateurs (1999) ont mené une étude de type
longitudinal d’un mois à un an après la blessure. Cette étude fut réalisée
auprès de 157 patients adultes hospitalisés pour un TCC et auprès de 125
patients témoins hospitalisés pour un autre type de blessure. Ces chercheurs
constatent qu’un an après le traumatisme, les patients qui ont participé à
l’étude démontrent des changements tels qu’une amélioration cognitive de la
clarté des propos, une humeur dysphorique et une stabilité émotionnelle.
Cependant, ils ont aussi observé une détérioration du contrôle de la colère,
de l’impulsivité, du comportement social et du contrôle de soi. Ces
chercheurs soulignent qu’il est difficile de savoir si les détériorations
représentent un retour au niveau d’avant la blessure, une détérioration reliée
à la blessure au cerveau ou une aggravation des tendances émotionnelles
avant la blessure.
Une étude quantitative réalisée par Deloche, North, Dellatolas,
Christensen, Cremel, Passadori, Dordain & Hannequin (1996) auprès de 226
patients souffrant soit d’un accident vasculaire cérébral, d’une blessure à la
moelle épinière ou d’un TCC, démontre que ces personnes ont tendance à
16
sous-estimer ou à nier leurs incapacités par rapport à l’évaluation qu’en fait
la personne significative. Ce phénomène s’appelle lanosognosie* (Désuets,
2000; Madinier, 1997).
Outre les incapacités physiques, l’impact social est omniprésent.
Scherzer, Solomon, Cohen & Reid, (1995), BIaise (1997) et Consensus
development panel on rehabilitation of persons with traumatic brain injury
(1999) traitent de l’impact du TCC sur la famille. La famille, très souvent les
parents, constitue le principal soutien pour les personnes TCC qui retournent
à domicile. Les changements cognitifs et les troubles de l’humeur et du
comportement font en sorte qu’il y a fréquemment éclatement de l’unité
familiale et le rejet de la personne TCC. Le traumatisme familial est alors
considéré comme une séquelle du TCC. En effet, Biaise (1997) ajoute que
les conséquences psychosociales affectent de manière plus significative les
membres de la famille que les incapacités physiques. Lezar (1978 cité par
Scherzer & coI!. 1995) rapporte cinq construits qui permettent de mieux
apprécier l’impact du TCC sur la famille: la sensibilité sociale en lien avec un
comportement égocentrique; l’autorégulation expliquant les comportements
d’agitation, d’impatience et d’impulsivité; le comportement social acquis
comportant des difficultés de planification, d’organisation et un
affaiblissement du jugement social; la capacité d’apprentissage plus lente au
plan du traitement de l’information et dans le domaine affectif, la présence
d’irritabilité, de puérilité et de labilité émotionnelle (Scherzer & cou. 1995).
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Le continuum de soins
Au Québec, les personnes ayant subi un TCC doivent cheminer à
travers un modèle de soins qui se compose de quatre étapes ; le traitement
médical, la réadaptation fonctionnelle, l’intégration sociale et le retour à
l’activité ainsi que le maintien dans le milieu (Désilets, 2000). Ce modèle
intégré de soins fut inspiré du programme-cadre du Conseil de la santé et
des services sociaux de la région du Montréal métropolitain (CSSRMM) et
élaboré par un groupe de travail ayant pour mandat de fournir à la SAAQ un
cadre de référence répondant aux personnes atteintes d’un TCC (Désilets,
2000). À travers le Québec, les services de réadaptation furent développés
selon les quatre étapes de ce modèle. Des centres hospitaliers spécialisés
en traumatologie et des centres de réadaptation furent mandatés pour offrir
ces services. La phase de maintien à domicile est assurée par des centres
de réadaptation et par des associations pour personnes atteintes d’un TCC
(Désilets, 2000).
L’INCERTITUDE
Mishel (1981,1988) définit l’incertitude comme étant l’incapacité de
l’individu à déterminer la signification des diverses situations reliées à la
maladie. L’incertitude se présente dans les situations où la personne qui
prend la décision est incapable d’assigner une valeur précise aux objets ou
aux événements, de même que de prédire les résultats par manque d’indice.
Les gens font face à l’incertitude dans quatre domaines: les symptômes, les
routines hospitalières, les traitements médicaux et la communication entre
les médecins, les infirmières et les personnes/familles. Étant donné que les
18
symptômes peuvent être graves, que les procédures hospitalières sont
inconnues, que les traitements peuvent avoir des effets imprévisibles et que
la communication entre médecins et infirmières est parfois ambiguê,
l’incertitude qui en résulte est une expérience stressante et menaçante.
Anderson & Lyon (1987), Pervin (1963) et Wutzbach (1992) confirment qu’un
degré modéré d’imprévisibilité et d’incertitude peut produire des effets positifs
comme le plaisir, l’espoir et un sentiment de bien-être. Cohen (1993) ajoute
que les patients peuvent vivre en étant toujours conscients de toutes les
incertitudes qui les entourent. Pour arriver à vivre avec ces incertitudes et
assumer une certaine cohérence à leur vie, la personne malade et sa famille
se construiront une compréhension de la problématique de santé. Cohen
(1993) précise que la gestion de l’incertitude se fait dans la vie quotidienne à
partir de six dimensions interactives: le temps, les interactions sociales,
l’information, la prise de conscience, la maladie et l’environnement. Lussier
(1998) rapporte que l’incertitude dans la maladie évolue et ne semble pas
disparaître complètement avec le temps.
Selon Cohen (1993), Lazarus et Folkman (1984), Lussier (1998),
Mercier (1995) et Mishel (1990), l’incertitude est un stresseur majeur qui
influence les stratégies d’adaptation utilisées par les personnes pour
composer avec les exigences de la maladie. De plus, ces auteurs mettent de
l’avant le concept de l’appréciation cognitive. L’appréciation cognitive est la
réponse que la personne émet face à l’événement qui est en grande partie
déterminée par l’évaluation qu’elle fait de celui-ci, de ses propres ressources,
ainsi que des conséquences pouvant résulter de ce stresseur. Cohen (1993)
précise que cette gestion de l’incertitude réfère, non seulement à des
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stratégies pour réduire l’incertitude, mais aussi à des stratégies pour créer ou
maintenir certaines incertitudes qui peuvent être bénéfiques.
Expérience et incertitude de la personne ayant subi un TCC
L’incertitude chez la personne ayant subi un TOC est très peu
documentée. Elle vit de la solitude car les contacts sociaux sont rendus
difficiles et se réduisent au fil du temps. Les amis disparaissent plus ou
moins rapidement, déçus de ne plus reconnaître celle qu’ils ont appréciée.
La personne ayant subi un TOC dépend davantage de sa famille, même si
les relations sont parfois tendues (Scherzer & coI!. 1995; Glover, 2000;
Krier, 1997; Madinier, 1997). La plupart de ces personnes présentent des
troubles de mémoire et de concentration et leur inaptitude à l’attention
sélective limite leur capacité d’apprentissage (Jean, 1992 ; Nochi, 1997). Le
retour aux études ou l’intégration professionnelle des personnes ayant des
atteintes modérées à sévères comportent de sérieuses réserves quant aux
chances de succès (Gadoury, 2001).
Les personnes qui vivent avec un TOC doivent faire face à la
stigmatisation de la société à leur égard (BIaise, 1997; Nochi 1997, 1999). En
effet, Nochi (1999), dans une étude de type théorie ancrée auprès de 10
adultes vivant avec un TOC a démontré que la société associe le terme TOC
avec une image d’anormalité. Pour plusieurs, la personne atteinte d’un TOC
est perçue comme étant stupide ou ayant une maladie mentale. Elle est
associée à une image d’impuissance et de perte d’aptitude. Un message
d’inconfort social est reflété à la personne en lien avec sa nouvelle condition
physique (Glover, 2000). Le stigmate apposé peut désigner un individu
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marqué soudainement par le traumatisme et qui n’est plus celui qu’il était
antérieurement. Bien que les lésions ne soient pas visibles, leurs
conséquences se font apparentes (BIaise, 1997). Cependant, l’étude de
Nochi (1997) démontre que si ce comportement dérangeant est lié à un TCC,
la société accepte plus facilement l’attitude désorganisée de la personne et
celle-ci continue d’être admise en société et peut préserver l’estime d’elle-
même.
Une recherche qualitative menée par Nochi (1997) auprès de quatre
personnes ayant subi un TCC fait appel à la notion du vide en parlant des
pertes de mémoire. Cet auteur recense trois thèmes qui se retrouvent dans
tous les témoignages qu’il a recueillis : négocier le vide dans la mémoire,
guérir du vide et vivre avec le vide. Nochi avance que la perte de mémoire
chez les personnes TCC est l’une des choses les plus graves qui leur soient
arrivées. Tous essaieront de combler ce vide de mémoire dans les premiers
stades de leur réadaptation dans le but de diminuer l’incertitude: questionner
la famille et le personnel soignant ou lire des extraits de journaux relatant
l’accident. Le temps que passent les personnes souffrant d’un TCC à
chercher de l’information peut varier d’une personne à l’autre, mais c’est une
tâche essentielle pour les survivants et ce, dès le début du processus de
guérison. Ces personnes doivent apprendre à vivre avec ces informations
objectives. Ainsi, la personne ayant subi un TCC aurait besoin d’un soutien
pour soulager l’angoisse et l’incertitude liées à la perte de mémoire surtout
dans les premiers stades de la réadaptation (Nochi, 1997). Ces troubles de
la mémoire constituent des obstacles majeurs à la polyvalence en emploi et
à la formation continue.
21
De plus, les difficultés d’abstraction et d’organisation de l’information
qu’éprouvent ces personnes les empêchent de jongler avec la pensée
abstraite et d’assimiler rapidement des connaissances nouvelles. Avec l’aide
des services professionnels, les personnes ayant subi un TCC sont
conscientes de leur état à des degrés divers, si bien que la grande majorité,
jugées inaptes, renoncent à un retour sur le marché du travail. D’autres
révisent leurs aspirations professionnelles et s’orientent vers des études ou
un emploi moins exigeant que celui occupé auparavant et par conséquent,
moins rémunérateur. Ce phénomène occasionne l’isolement et le rejet
(Jean, 1992; Consensus development panel on rehabilitation of persons with
traumatic brain injury, 1999; Felmingham & coI!., 2001). La guérison
incomplète représente sans doute une des pertes les plus importantes
ressenties par la victime d’un TCC (Nochi, 1997).
Expérience et incertitude de la famille
Les premières visites à l’hôpital sont particulièrement éprouvantes
pour les membres de la famille. Les pensées, les émotions et les
interrogations se bousculent en eux. Ils vivent beaucoup d’incertitude.
Pendant ces premiers moments, le plus pénible est de ne pas savoir. En
effet, avant que l’état physique de la victime ne se soit stabilisé, il peut être
difficile pour les médecins de se prononcer sur la gravité des blessures, sur
l’importance des incapacités et sur les possibilités de récupération (Cohadan
& colI., 2002; Lefebvre & col!. 2005; Gadoury, 2002).
Pendant la période d’hospitalisation, la famille doit souvent demeurer
dans l’attente, espérant que tout se passe pour le mieux et que la victime se
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rétablisse au plus tôt (Gadoury, 2002). L’inconscience de la personne ayant
subi un TCC est une étape difficile et remplie d’incertitude pour les familles
(Hauber & coiL, 2000; Lovasik & coI!, 2001). Les premiers signes d’éveil,
souvent comparé à une deuxième naissance, raniment des espoirs souvent
disproportionnés d’avec la réalité (Krier, 1997; Madinier, 1997). Pour les
familles, le sentiment d’avoir un rôle â jouer dans cet éveil diminue
l’impression d’impuissance et inspire un dynamisme très précieux pour la
personne traumatisée.
Dans la situation du traumatisme crânien, ce sont les incapacités liées
au déficit intellectuel et aux troubles de la personnalité qui sont le plus
durement ressentis par les familles. Ce phénomène entraîne à la longue des
désorganisations familiales graves et fréquemment la régression des blessés
eux-mêmes (Désilets, 2000; Mondain-Monval, 1988).
Les membres de la famille sont habituellement très motivés par les
progrès rapides qu’enregistre la personne dans les six premiers mois de la
réadaptation. Par la suite, s’ils se heurtent à des limites, ils peuvent se sentir
déprimés, coupables et inquiets face à l’avenir de la personne. Ils doivent
faire le deuil de la personne qu’ils connaissaient et s’adapter à une nouvelle
dynamique familiale (Dell Orto & Power, 1994; Désilets, 2000; Hould, 1997;
Mondain-Monval, 1988). C’est souvent au moment où la personne souffrant
d’un TCC ne progresse plus en phase de réadaptation qu’elle est retournée
dans sa famille. Ces familles ressentent alors un sentiment d’abandon et
d’incompétence devant la tâche qui les attend. Trois facteurs de la
détérioration du climat familial ont été identifiés ; l’isolement, l’angoisse et
l’incompétence (BIaise, 1997). Ces trois facteurs se combinent pour créer un
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sentiment d’abandon (Lefebvre & cou., 2005; Monidain-Monval, 1988; BIaise,
1997; Glover, 2000). De plus, les relations avec les professionnels risquent
de se détériorer à partir du moment où les progrès de la personne ayant subi
un TOC ralentissent (Madinier, 1997).
H y a un lien direct entre l’habileté de la famille à s’adapter à la
situation et l’évolution positive de la personne ayant subi un TOC en
réadaptation (Hauber & cou., 2000; Lovasik & cou., 2001; Scrutton, 1999). Le
rôle de parent doit faire place à celui de pédagogue en phase de
réadaptation dès le retour à domicile (Krier, 1997). L’impact du TOC sur les
familles s’avère, en effet, considérable puisque celles-ci demeurent
responsables de la personne ayant subi le TOC (Lefebvre & col!., 2005;
Lefebvre, Vanier, Swaine & col!. 2004; Scherzer & col!. 1995, Madinier,
1997; Scrutton, 1999). L’évolution de la personne dans la phase de
réadaptation est en grande partie due à l’implication de la famille (Krier,
1997).
Une étude descriptive prospective, reposant sur des méthodes
qualitatives et quantitatives (McPherson, McNaughton & Pentland, 2000) a
été menée auprès de 89 patients. Cette étude a démontré que les familles
désiraient davantage d’information très tôt après la sortie de l’hôpital. Les
études de Lefebvre & colt (2005) et de Lefebvre & col!. (2004) confirment
ces résultats. Ce manque d’information menant à l’inquiétude et à
l’incertitude a conduit des familles à administrer des soins inadéquats. Selon
ces auteurs, les familles ont besoin d’information au sujet des symptômes
physiques, de la médication, du changement d’humeur, du contact social, de
l’aide et de la supervision nécessaire, de la thérapie, de l’adaptation aux
24
problèmes cognitifs, de la conduite de l’automobile, de la relance médicale,
de la prise d’alcool et du répit des soignants naturels.
LES STRATÉGIES D’ADAPTATION
Peu importe la situation, l’être humain utilise des stratégies
d’adaptation de façon plus ou moins coEnsciente dans le but de diminuer son
anxiété liée à certains événements (Scherzer & colt, 1995). Plusieurs
catégorisations de stratégies d’adaptation des familles ont été recensées.
Billing & Moos (1981) les classent en stratégies cognitive, affective et
comportementale. La stratégie cognitive se manifeste lorsque les individus
ont la capacité de comprendre les événements qui les entourent en plus de
savoir les analyser. On retrouve de l’adaptation par la stratégie affective
lorsque l’individu est capable d’exprimer ses émotions par une manière
d’être. Finalement l’adaptation à l’événement est réalisée par la stratégie
comportementale lorsque l’individu émet une action concrète pour diminuer
le stresseur en lui (Billing & Moos, 1981).
Cependant, Kosciulek (1997) a identifié trois types de stratégies
d’adaptation stratégie d’adaptation individulfamille versus
famille/communauté; stratégie d’adaptation famille/répit versus le
traumatisme crânien; stratégie d’adaptation cognitive versus
comportementale. L’étude de Kosciulek (1997) montre que les familles qui
font appel à un réseau de soutien (amis, proches, services) s’adaptent mieux
à la situation de soin à long terme que nécessite la personne TCC. De plus,
celles qui utilisent des ressources de répit arrivent à mieux répondre aux
besoins et aux exigences liés au TCC car cela réduit leur épuisement (Dell
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Orto & Powet, 1994; Kosciulek, Mc Cubbin & McCubbin, 1993). Persinger
(cité dans Glover 2000) insiste sur l’importance de la réassurance pour
réduire l’anxiété et l’incertitude dans l’approche d’intervention thérapeutique.
Une étude de Lussier (1998) menée auprès de parents d’enfants
ayant subi une chirurgie cardiaque à la naissance a permis de constater que
les parents s’adaptaient à la situation de différente façon, soit par le retrait, la
recherche d’information, la comparaison, la tentative d’effacer les mauvais
souvenirs, la recherche de soutien, l’évitement et la confiance en l’enfant.
Les stratégies d’adaptation et la personne ayant subi un TCC
Nochi (1997,1999, 2000) identifie des stratégies d’adaptation à l’aide
desquelles la personne TCC peut s’adapter. Elles sont centrées sur son
intérêt selon ses fonctions préservées. Ainsi la personne TOC apprend à
distinguer les changements fonctionnels, à modifier le sens du mot normalité,
à remplacer le terme TOC par une autre appellation, à comparer sa situation
actuelle avec une autre situation pire que la sienne, à vivre l’ici et
maintenant, au jour le jour sans se comparer aux autres, à travailler sur elle-
même dans le but de devenir meilleure, à apprendre de son expérience du
TOC et à tenter de l’utiliser pour évoluer. En utilisant ces stratégies
d’adaptation, la personne ayant subi un TOC travaille à exclure de son
identité la marginalisation qui contribue à son impuissance, à son image
d’anormalité et aux risques d’autres stigmates indésirables (Nochi, 1999).
L’espoir permet de donner un sens aux actions orientées vers le futur.
Elle concerne la possibilité pour la personne d’acquérir une certaine
autonomie et d’effectuer une activité occupationnelle. Contrairement à
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certaines maladies où le temps est un facteur néfaste qui augmente les
incapacités du patient, le temps peut-être un facteur d’espoir pour la
personne ayant subi un TCC. L’espoir fonctionne comme un moteur dans la
mise en place de différents types de gestion comme l’incertitude (Krier,
1997; Nochi 1997). Devant un pronostic sombre, la nature de l’espérance
varie avec l’évolution de l’état du patient. La personne ayant subi un TCC et
sa famille espèrent la guérison. Puis, à mesure que la maladie évolue, ils
entretiennent des espoirs différents. Certains s’accrocheront à l’espoir de
guérison, ce qui les aidera à surmonter l’épreuve (Cohen, 1993; Latimer,
2001 ; Mercier, 1995). Certains auteurs emploient des stratégies de coping
pour maintenir l’incertitude dans le but d’entretenir l’espoir (Cohen, 1993
Mercier, 1995). Une étude quantitative effectuée par Bérubé & Loiselle
(2003) auprès d’une population de 45 personnes souffrant d’une blessure
médullaire, établit des corrélations entre l’incertitude et l’espoir: plus ces
personnes vivent de l’incertitude, moins elles ont de l’espoir; plus elles
évaluent positivement l’incertitude, plus leur niveau d’espoir est élevé ; et
plus elles utilisent des stratégies de coping centrées sur l’optimisme, plus
elles ont de l’espoir.
Les stratégies d’adaptation et la famille
Au cours des phases qui suivront l’hospitalisation en soins aigus,
c’est-à-dire cefles de la réadaptation fonctionnelle et de l’intégration sociale,
les membres de la famille seront mis à contribution de façon plus
significative. Il est alors important, voire essentiel, que les membres de la
famille d’une personne atteinte d’un TCC reçoivent de l’information et de
27
l’aide. En effet, ils se tendront compte que la fatigue et le découragement
viendront rapidement (Gadoury, 2002). En période de réadaptation, la famille
doit trouver un rythme de vie normal avec des périodes de repos. Il est
important de prévoit le retour à domicile de la personne ayant subi un TCC.
À cette étape, les associations dans les régions sont utiles pour obtenir de
l’information sur les services et l’entraide offertes afin de favoriser
l’adaptation. Ainsi, la personne ayant subi un TCC peut prendre de nouvelles
responsabilités en fonction de ses capacités. Dès l’arrivée de la personne
ayant subi un TOC dans le milieu familial, il faudra adopter une routine qui la
sécurisera. La transition du milieu institutionnel au milieu de vie naturel en
sera facilitée. Tout en étant réaliste, la personne qui a subi un TOC doit être
soutenue dans ses démarches de retour au travail ou aux études (Gadoury,
2002). Il est important à cette étape de briser l’isolement social. L’adoption
d’une attitude ferme et honnête avec la personne victime d’un TOC est
conseillée. Enfin, l’utilisation des ressources et la consultation de
professionnels sont également des critères de réussite.
Les familles qui décident de prendre soin de la personne TOC à la
maison doivent assumer une lourde responsabilité de soignant 24 heures par
jour. Cette tâche est physiquement et émotivement épuisante en plus d’être
compromettante financièrement, surtout si elle est assumée par une seule
personne. Une aide de la famille élargie, un service de soins à domicile et le
soutien de différentes associations sont bénéfiques (Madinier, 1997 ; Hauber
& Testani-Dufour, 2000; Gadoury, 2002).
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LE CADRE CONCEPTUEL
Le cadre conceptuel le plus approprié pour cette étude est celui de
l’incertitude dans l’expérience de la maladie de Mishel (1988). Cette théorie
de l’incertitude explique comment la personne/famille traite de manière
cognitive les stimuli inhérents à la maladie. Les patients chercheront à
structurer la signification de ces événements en un schéma cognitif dans le
but de faire une interprétation subjective de la maladie, des traitements et de
l’hospitalisation.
La théorie de Mishel (1988, 1990) est un modèle qui comporte trois
thématiques principales soient les antécédents de l’incertitude, le processus
d’évaluation de l’incertitude et la maîtrise de l’incertitude (Figure 1, page 30).
La première thématique, les antécédents de l’incertitude, identifie le
cadre des stimuli, la capacité cognitive et les pourvoyeurs structuraux.
Le cadre des stimuli réfère à la forme, à la composition et à la
structure des stimuli que la personne perçoit et est composé des trois
éléments suivants : la configuration des symptômes, la familiarité des
événements et la congruence des événements qui fournissent des stimuli par
lesquels la personne/famille se structure un schéma cognitif dans le but de
diminuer son incertitude.
La configuration des symptômes réfère au degré par lequel les
symptômes présents seront cohérents. Lorsque la personne/famille voit une
cohérence dans les symptômes, il existe moins d’incertitude et moins
d’ambiguïté au sujet de la maladie. Le second élément, la familiarité de
l’événement, réfère à la routine de l’environnement de soins. Cette familiarité
des événements est développée continuellement à travers l’expérience de
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soins. Lorsque des événements familiers surviennent, l’incertitude diminue.
Dans un environnement de soins de santé, la nouveauté et la complexité des
événements nuisent à l’adaptation de la personne/famille, ce qui a pour
conséquence l’augmentation du niveau d’incertitude. La familiarité des
événements de l’environnement entraîne une diminution de l’incertitude avec
le temps La congruence des événements, qui complète les éléments du
cadre des stimuli, réfère à la cohérence entre ce qui est dit et fait. Un
manque de congruence entre les explications et les expériences de la
maladie crée un questionnement concernant les événements prévisibles
ainsi que leur stabilité. Mishel (1988) affirme qu’un manque de congruence
entraîne une augmentation de l’incertitude chez la personne/famille. La
création de l’incertitude à travers un manque de cohérence peut se produire
lorsque l’espoir de guérison, qui est très présent dans le TCC, est brisé par
des circonstances imprévues.
La capacité cognitive de la personne/famille est l’habileté à traiter
l’information reçue. Cette capacité cognitive aura un lien direct sur le cadre
des stimuli en formant un schéma cognitif pour réduire l’incertitude. Si par
contre la personne atteinte d’un TCC et sa famille sont incapables de
construire ce schéma cognitif, leur niveau d’incertitude augmentera.
À travers la variable des pourvoyeurs structuraux, il y a trois


































































personne/famille qui détient un bas niveau d’éducation démontre un plus
haut niveau d’incertitude dans la perception de la complexité des traitements
ainsi que dans la compréhension du système de soins. Ces personnes
requièrent plus de temps pour structurer la signification des événements
(Mishel, 1988). Ainsi, leur épisode d’incertitude se prolonge sur une plus
grande période. Selon Mishel (1988), la personne/famille ayant un plus hâut
niveau d’éducation est capable de s’adapter plus facilement et plus
rapidement à l’incertitude. L’éducation a une influence positive sur le cadre
des stimuli et un effet direct sur la réduction de l’incertitude. Le deuxième
élément est le soutien social qui joue un rôle dans la réduction de
l’incertitude de manière directe et indirecte. L’influence directe sur
l’incertitude perçue par les familles est de trois types : l’ambiguïté sur le
stade de la maladie, la complexité perçue dans les traitements et
l’impossibilité de prédire l’avenir. L’influence est captée indirectement à
travers le cadre des stimuli. Lorsque le niveau de soutien social est élevé, la
structure des sensations physiques et la familiarité des événements sont
perçues avec plus de facilité. L’autorité crédible, que représentent les
professionnels de la santé, complète le troisième élément des pourvoyeurs
structuraux. Cet élément réfère au degré de confiance que la personne et la
famille accordent aux professionnels de la santé. L’autorité crédible a une
influence indirecte sut l’incertitude par une association positive avec le cadre
des stimuli. Ce cadre des stimuli est renforcé si la personne et la famille
reçoivent des informations sur les causes et les conséquences des
symptômes. La relation devient directe entre l’autorité crédible et l’incertitude
lorsque celui-ci assume son rôle de manière crédible. L’incertitude est réduite
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lorsque la personne/famille fait confiance aux soins donnés par les
professionnels de la santé et que la complexité ainsi que l’ambiguïté de l’état
de la personne malade sont comprises.
La deuxième thématique du modèle de la perception de l’incertitude
dans la maladie de Mishel (1988, 1990) correspond au processus
d’évaluation. La personne qui évalue une situation d’incertitude peut avoir
recours à deux processus majeurs d’évaluation : l’inférence et l’illusion.
Tandis que l’inférence réfère à l’évaluation de l’incertitude à partir des
expériences, des connaissances, des valeurs et des croyances de la
personne/famille, l’illusion symbolise la construction de croyances formées à
partir de l’incertitude. L’évaluation faite par l’inférence entraîne généralement
une perception négative de l’incertitude qui est évaluée comme un danger. À
l’opposé, l’évaluation faite par l’illusion suscite une perception positive de
l’incertitude qui est évaluée comme une opportunité. La personne et la
famille peuvent osciller entre les deux processus dans un contexte de
maladie chronique (Mishel, 1990).
La maîtrise de l’incertitude, qui complète les thématiques du modèle,
sera différente si le processus d’évaluation est perçu comme un danger ou
une opportunité. Une évaluation de danger fait en sorte que les méthodes
d’adaptation à la situation seront dirigées dans le but de réduire l’incertitude,
de gérer les émotions qui génère un sentiment de danger. Deux stratégies
sont proposées, la stratégie de mobilisation ainsi que la stratégie de maîtrise
affective. La première stratégie consiste en la gestion des événements, la
vigilance et la recherche d’information alors que la seconde contient des
stratégies de confiance, de désengagement et de soutien cognitif. Ainsi,
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lorsque les stratégies de maîtrise affectives sont contrôlées, les stratégies de
mobilisation sont utilisées pour diminuer le niveau d’incertitude ressenti.
Ainsi, la stratégie médiatrice à effet tampon sera utilisée dans une situation
d’évaluation d’opportunité dans le but de maintenir l’incertitude car elle est
bénéfique pour la personne/famille.
Enfin, c’est la phase de l’adaptation à l’incertitude qui complète le
modèle. Pour Mishel (1988), l’adaptation est un comportement
biopsychosocial réalisé en tenant compte de ses propres besoins. Si les
stratégies d’adaptation sont efficaces pour gérer l’incertitude en fonction d’un




Ce chapitre présente la méthode de recherche utilisée pour étudier le
phénomène de l’incertitude et les stratégies d’adaptation chez la personne
ayant subi un TCC et sa famille. Il comprend le type d’étude, l’échantillon, les
critères d’inclusion et le recrutement des participants. Par la suite, le
déroulement de l’étude et l’analyse des données y sont décrits. Enfin, les
conidérations éthiques seront présentées.
DEVIS
L’exploration de l’expérience de la maladie et des réalités humaines à
travers le contact soutenu avec des personnes dans leur environnement ne
peut se faire que par une approche de recherche qualitative. En effet, les
descriptions sont riches et permettent une compréhension accrue quant aux
expériences humaines (Cara, 1997).
Cette étude qualitative descriptive exploratoire permet la description
d’un concept relatif à une population et la description des caractéristiques
d’une population dans son ensemble. Le but de cette étude consiste à
identifier des facteurs déterminants ou des concepts pouvant être
éventuellement associés au phénomène à l’étude. Les relations entre les
concepts sont recherchées afin d’obtenir un profil général du phénomène
(Burns & Grove, 1997; Fawcett & Downs, 1986; Fortins, 1996).
Cette étude qualitative descriptive de type exploratoire vise à décrire
et comprendre l’incertitude dans l’expérience des personnes ayant subi un
TCC et des familles telles qu’elles la vivent. La description et l’exploration de
phénomènes dans la recherche visent à nommer, classer et conceptualiser
une situation (Fortin, 1996). De plus, ce type de recherche permet de se
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familiariser avec les gens et leurs préoccupations (Poupart, Deslauriers,
Groulx, Laperrière, Mayer & Pires, 1997).
Cette étude utilise l’histoire de cas comme outil de collecte de
données. Elle permet d’investiguer en profondeur l’expérience de la
personne et de la famille. L’étude est entreprise afin de répondre aux
interrogations d’un événement ou d’un phénomène sur lequel il existe peu ou
pas de contrôle. Deux applications sont reconnues à l’étude de cas : elle
peut servir à accroître la connaissance qu’on a d’une personne et avoir pour
principal objectif l’élaboration d’hypothèse ou elle peut servir à étudier l’effet
d’un changement chez un individu (Yin, 1994). Dans la conduite de l’étude
de cas, Yin (1994) suggère de préciser les cinq composantes suivantes
l’énoncé de questions qui justifient d’entreprendre une étude de cas, la
description la plus complète possible de l’unité d’analyse, la formulation de
propositions théoriques sur les facteurs présents dans la situation et servant
de guide à la méthode et à la collecte des données, l’évaluation
d’hypothèses suggérées par les données recueillies et la mise à l’épreuve
des hypothèses retenues à l’aide de critères établis pour l’interprétation des
résultats (Burns & Grove, 1997 ; Fortin, Taggart, Kérouac & Normand, 1988
Fortin, 1996; Lefebvre & Pelchat, 2003).
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POPULATION ET ÉCHANTILLON
La sélection des participants a été faite à partir des données déjà
recueillies pour l’étude principale (Lefebvre, Pelchat, Swaine, Gélinas &
Levert, 2005).
L’échantillon est formé de trois personnes TOC modérées à sévères,
sans lésion médullaire diagnostiquée, âgée de plus de 18 ans, ayant subi un
accident de la route et de trois couples de parents ou de personnes
significatives (membres de la famille proche, famille élargie ou amis).
L’échantillon personnes TOC et familles a été choisi parmi les
verbatims d’entrevues de l’étude pré-citée selon le critère de la richesse des
résultats : l’information sur l’incertitude et les stratégies pour la gérer et une
attention particulière ont été portées à la variété des informations qu’ils
fournissent. Le choix a été effectué par l’étudiante et les chercheurs.
Voici un portrait général des participants à l’étude (tableau 2). La
première famille est composée de la mère Jeanne et du fils victime d’un TOC
Éric. Ils sont d’origine asiatique. En 2000, au moment de l’accident, Éric,
médecin, vivait aux États-Unis (EU) alors que le reste de sa famille vivait au
Québec. La particularité de cette famille se trouve dans le délai entre
l’accident, le moment de l’annonce du diagnostic à la famille, l’identification
du patient et le délai pour le voir la première fois. La deuxième famille est la
mère Lorraine, le père Jacques et le fils Louis qui est étudiant à l’université.
Louis habite toujours au domicile familial. Dès le début de l’événement, en
1998, la famille de Louis a tenté d’obtenir un arrêt de soins pour leur fils dans
une condition précaire. La mère est infirmière et ne peut pas accepter de voir
l’avenir de son fils lourdement handicapé. De plus, il règne un conflit conjugal
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au sein de ce couple. Finalement, la troisième famille est composée de la
mère Céline, le beau-pète André et la fille Ftance, étudiante qui vit avec ses
patents. Le pète de France est décédé d’un cancer quelques années avant
l’accident de France. L’entente entte André et France est bonne. La
particularité de cette situation qui est survenue en 2000, réside dans les
différents services du continuum de soins ainsi qu’un contexte financier
rendu difficile. Tous les noms sont des pseudonymes afin de préserver




Famille Âge Occupation Année de Lieu de résidence
l’accident avant l’accident
Éric 32 ans Médecin 2000 En appartement
Jeanne 59 ans À la maison
Louis 24 ans Étudiant 1998 Domicile familial
Loraine 53 ans Infirmière
Jacques 58 ans Ingénieur
France 21 ans Étudiante 2000 Domicile familial
Céline 48 ans Sécrétaire
André 56 ans Retraité
CRITÈRES D’INCLUSION
Dans l’étude principale, les parents ou les personnes significatives
doivent avoir été présents tout au long de l’épisode de soins. Les personnes
TCC ont subi leur traumatisme crânien lors d’un accident de la route deux
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ans auparavant, s’expriment de façon compréhensible en français, sont
capables de tenir une conversation et habitent la région de Montréal. Le délai
de deux ans après l’accident a été privilégié pour l’étude car les personnes
atteintes d’un TCC ont terminé leur réadaptation.
COLLECTE DES DONNÉES ET DÉROULEMENT DE L’ÉTUDE
La collecte des données, réalisée entre 2001 et 2003, consiste en une
entrevue individuelle semi-structurée et simultanée avec la personne TCC et
sa famille au domicile familial. Cette façon de faire est favorisée pour éviter la
contamination des données respectives par chacun et respecter leur
expérience personnelle. Les entrevues auprès de chaque participant sont
d’environ 90 minutes; elles sont enregistrées sur bande audio et transcrites
au verbatim. Les thèmes abordés sont: la dynamique de l’accident de la
route, l’expérience de santé/maladie à l’urgence et aux soins intensifs,
l’expérience de santé/maladie durant le processus d’hospitalisation et de
réadaptation, l’expérience de santé/maladie lors du retour à domicile,
l’incertitude et les stratégies d’adaptation à travers l’épisode de soins. Les
entrevues débutent par une question suffisamment large pour permettre
l’expression de l’expérience et se précisent par la suite sur le thème de
l’incertitude et des stratégies d’adaptation. Tout au long de la rencontre, le
chercheur valide auprès du participant les mots, les événements, les
circonstances du phénomène qu’il ne saisit pas de manière à bien pénétrer
dans son récit (Burns & Grove, 1997 ; Deschamps, 1993 ; Fortin & cou.,
1988; Fortin, 1996; Meleis, 1997). Des fiches de caractéristiques socio
démographiques sont complétés (Appendice C).
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CODIFICATION ET ANALYSE DES DONNÉES
La codification et l’analyse des données s’inspirent de Huberman &
Miles (1991). Poupart & coI!. (1997) décrivent l’ouvrage de Huberman &
Miles de véritable compendium de procédures pour l’analyse qualitative. La
méthode employée par les auteurs définit un ensemble de procédures
permettant de repérer les régularités dans les données qualitatives, de
cerner les contingences et la portée de ces données, de construite des
hypothèses sur leurs relations pour en arriver à formuler, à vérifier et à
reproduire les résultats de recherche (Huberman & Miles, 1991).
L’analyse des données qualitatives présentée par Huberman & Miles
(1991) comporte six étapes importantes. La première étape consiste à
compléter une fiche synthèse des entretiens. Une fois l’entrevue transcrite au
verbatim, cette fiche vient résumer et préciser les caractéristiques du contact
avec la personne ayant subi un TOC et sa famille. Le chercheur revoit ses
transcriptions pour en arriver à une récapitulation globale où figurent les
éléments principaux de l’entrevue. La fiche synthèse des entretiens doit se
contenir sur une seule feuille avec de l’espace pour ajouter au besoin de
nouvelles informations et pour répondre à des questions.
La seconde étape est l’identification de codes et le codage. Un code
est une abréviation en vue d’une classification. Les codes sont des
catégories. Ceux-ci découlent généralement des questions de recherche,
des hypothèses, des concepts ou des thèmes importants. Ce sont des outils
de recouvrement, d’identification et d’organisation permettant d’identifier
rapidement, d’extraire puis de regrouper tous les segments liés à une
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question, une hypothèse, un concept ou un thème donné. Ce regroupement
ouvre la voie à l’analyse.
La troisième étape est le code thématique. À partir d’un codage clair
décrivant les phénomènes qui figurent dans les transcriptions, un deuxième
niveau de codage plus général et plus explicatif s’impose. Les codes
thématiques sont des codes explicatifs ou inférentiels qui identifient un thème
ou une explication. Ce codage thématique est une façon de regrouper des
données émergeant d’un codage de premier niveau en un nombre plus réduit
de thèmes ou concepts plus synthétiques. Huberman & Miles (1991)
identifient quatre fonctions importantes du codage thématique soit: réduite
de grandes quantités de données en un petit nombre d’unités analytiques,
analyser pendant le recueil de données pour obtenir des recueils plus
centrés, construire un schéma évolutif et établit des thèmes communs et des
processus de causalité (cette dernière fonction est nécessaire lorsqu’il y a
plusieurs chercheurs). Huberman & Miles (1991) suggèrent quatre rubriques
récapitulatives souvent reliées entre elles, soit; le thème, les causes / les
explications, les relations interpersonnelles et les éléments conceptuels
théoriques. Le codage thématique est fondamental pour que l’étape suivante
se situe à un niveau supérieur.
La rédaction de communications (mémos) est la quatrième étape du
processus d’analyse. Elle permet au chercheur de passer aisément des
données immédiates à un niveau plus conceptuel, de définir des catégories
clés et de montrer leurs interrelations.
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Lorsqu’il y a plus d’un chercheur, la cinquième étape est nécessaire. li
s’agit des réunions d’analyse intermédiaires. Ces réunions d’informations
permettent de faire le point sur l’état actuel du processus de recherche.
Enfin, le résumé intermédiaire par cas conclut le processus d’analyse.
Le résumé intermédiaire par cas est un produit provisoire qui synthétise les
connaissances du chercheur relatives à son étude et indique ce qui reste à
découvrir. Ce résumé passe en revue les résultats et examine avec soin la
qualité des données qui les sous-tendent. Le résumé est une première
tentative pour dégager un compte rendu cohérent de l’étude. Habituellement
le résumé est organisé de manière à passer en revue les transcriptions, à
rechercher les principaux codes pour chaque question de recherche, à
prendre des notes au fur et à mesure du déroulement. L’utilisation du résumé
intermédiaire sert à assimiler le matériel et à faire un examen critique de
l’adéquation des données recueillies.
Dans cette recherche, cinq des six étapes de la méthode d’Huberman
& Miles (1991) ont été complétées pour analyser les résultats. Les fiches de
synthèse d’entretien, complétées par l’équipe de recherche principale, ont
été consultées afin de bien connaître le contexte des entrevues et
l’atmosphère dans laquelle elles se sont déroulées. Ces fiches donnent des
indications sur la qualité du contact établi avec la personne ayant subi le
TCC et sa famille pouvant être utile lots de l’analyse des données.
La deuxième étape consiste en l’identification des codes et le codage
(Annexe D). À travers la lecture des vetbatims, pour chacune des étapes du
processus de soins (soins aigus, réadaptation, insertion sociale), des
éléments d’incertitude ont été identifiés. Pour chaque élément d’incertitude,
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une stratégie d’adaptation correspondante lui est associée. L’incertitude se
présente sous différentes formes et les stratégies d’adaptation pour y faire
face varient aussi selon les personnes et les situations. Dans cette étude,
une stratégie est dite cognitive lorsque les personnes et les familles utilisent
leur habileté de raisonnement et d’analyse pour comprendre les événements
qui les entourent (exemple: une famille qui recherche de l’information sur
l’état de santé d’un proche). La stratégie d’adaptation affective consiste en
l’expression d’émotions et d’attitude (exemple: une famille qui resserre les
liens familiaux après une épreuve). La stratégie est comportementale lorsque
la personne fait une action concrète pour faire diminuer le stresseur
(exemple: une mère qui demeure présente auprès de son fils malade).
La troisième étape d’analyse est l’établissement des codes
thématiques (Annexe E). Il s’agit de regrouper les données afin de faire
ressortir l’essentiel du discours de la personne ayant un TCC et de celui des
familles, Il s’agit d’une procédure entonnoir qui aide à synthétiser les
données. Plusieurs lectures sont nécessaires afin de bien s’imprégner du
discours et en faire ressortir les éléments d’incertitude et les stratégies
d’adaptation. Sept éléments d’incertitude ont été identifiés par les personnes
ayant subi le TCC soit: la perte de mémoire de l’événement, le manque
d’information sur les problèmes de santé actuel, les incapacités résiduelles,
les incapacités liées au TCC en phase de réadaptation, le changement du
réseau social, le retour au travail ou aux études et l’avenir. Chez les familles,
cinq éléments d’incertitude ont été recensés soit: l’annonce, la gravité des
blessures, la survie de l’enfant, les incapacités résiduelles et l’avenir. Les
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codes thématiques sont nécessaires à la rédaction de mémos qui est l’étape
d’analyse suivante.
Dans cette étude, la synthèse des résultats constitue la rédaction du
mémo. Il s’agit de la comparaison entre les résultats eux-mêmes. En
considérant les trois phases de l’épisode de soins, la rédaction du mémo est
présentée sous forme de similitudes et de différences dans les éléments
d’incertitude et les stratégies d’adaptation utilisées.
Enfin, le résumé intermédiaire de l’analyse consiste en la discussion
qui met en lien la littérature recensée, l’expérience de l’incertitude des
personnes ayant subi un TCC et celle de leur famille ainsi que le modèle de
l’incertitude de Mishel (1990).
CRITÈRES DE SCIENTIFICITÉ
L’étude principale s’appuie sur les critères de scientificité suivant:1)
la crédibilité est assurée par la validation régulière des comptes rendus des
rencontres du groupe de travail et des fiches signalétiques ainsi que la
synthèse des notes cursives, 2) la transférabilité est assurée par la
description détaillée du contexte de l’étude, de sorte qu’il soit possible au
lecteur de comprendre et de prédire une situation similaire dans un contexte
semblable, 3) la constance est atteinte car tout changement effectué dans le
processus de recherche a été consignée (Guba & Linclon, 1997; Poupart &
col!. 1997).
CONSIDÉRATION ÉTHIQUE
Étant donné que ce projet de recherche s’insère à l’étude principale
L’expérience de I’individu/famile, des médecins et des professionnels lors de
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l’épisode de soins du traumatisme cranio-cérébral (1CC) suite à un accident
de la route, des soins critiques à la réadaptation (Lefebvte, Pelchat, Swaine,
Gélinas & Levert, 2005), les chercheurs ont obtenu les autorisations
nécessaires des comités scientifiques et éthiques des établissements
participants à l’étude. Avant la collecte des données, les participants
(personne ayant subi un TCC et les parents) ont donné leur consentement
libre et éclairé à l’étude. Les personnes impliquées dans l’étude ont été
avisées qu’ils ne retiraient aucun bénéfice direct de leur participation. Les
personnes\familles ayant subi un TCC ont aussi été avisées que les données
recueillies pourraient servir à améliorer les connaissances et les soins offerts
aux personnes ayant subi un TCC et leur famille. Cette étude ne comporte
aucun risque ou désagrément à leur participation à l’entrevue sauf le temps
consacré. L’aspect de la participation volontaire et du retrait de l’étude a
aussi été expliqué par les chercheurs. Le caractère confidentiel des
informations et son importance ont été exposés. Il a été clairement expliqué
aux participants qu’ils seront identifiés par un code afin de préserver leur
anonymat. Les données recueillies seront gardées au centre de recherche et
uniquement les chercheurs auront accès au contenu des verbatims. Ils
seront détruits à la fin de l’étude.
LIMITES DE L’ÉTUDE
La recherche actuelle comporte un échantillon de trois personnes
ayant subi un TCC et leur famille. De ce fait, les résultats de cette étude ne
sont pas généralisables. Étant donné que les événements se sont passés de
deux à quatre ans auparavant, il est possible que certains faits puissent avoir
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été oubliés, censurés ou modifiés pour des raisons propres aux participants.
Comme cette étude consiste en une analyse secondaire, une exploration en
profondeur de certaines idées en lien avec l’incertitude émisent par les




Les résultats des analyses sont présentés séparément pour chacune
des trois familles, ce qui permet de suivre leur trajectoire respective à travers
l’épisode de soin : la phase des soins critiques, la phase de réadaptation et
la phase d’insertion sociale. La phase des soins critiques comprend le
moment de l’accident, le séjour à l’urgence et le séjour aux soins intensifs. La
phase de réadaptation réfère au séjour à l’unité de soins et le transfert et le
séjour au centre de réadaptation. Enfin, la phase d’insertion sociale implique
la réadaptation en externe ainsi que le retour au domicile. C’est à partir de
ces phases de soins que l’analyse des résultats a été découpée. Des
tableaux résument les éléments d’incertitude et les stratégies d’adaptation de
chaque personne et sa famille (Annexe D). Afin de conclure ce chapitre, une
synthèse des résultats sera présentée sous forme de similitudes et de
différences des éléments rencontrés.
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FAMILLE # 1: LA MÈRE JEANNE ET LE FILS ÉRIC
L’annonce
Éric est un jeune homme âgé de 24 ans. En 2000, Éric pratiquait la
médecine aux États-Unis. Après une journée de travail, pour se détendre, il
fait une promenade à vélo. Soudainement, il fait une chute. Les témoins ne
s’entendent pas pour dire si c’est Éric qui a heurté une automobile ou si c’est
l’automobile qui a heurté Éric (incertitude reliée à la mécanique de l’accident,
à la perte de mémoire des événements) : Je ne connais pas les
circonstances de l’accident». Le résultat est le même, Éric souffre d’un TCC
sévère. Personne ne peut l’identifier, Il est inconscient et n’a aucun papier
sur lui. Sa famille est rejointe au Québec par l’intermédiaire d’une cousine
présente aux EU, Éric est identifié (SAG-2 recherche d’information) : J’ai
tout de suite contactée ma nièce aux EU pour savoir si c’était mon fils ou
non. Il a une tache de naissance et il est asiatique». La mère, les deux frères
et la soeur d’Éric vont le rejoindre n’ayant pour seule information qu’il est
dans le coma (incertitude reliée à la gravité des blessures, à la survie de son
fils) : Je ne sais rien, juste qu’il est dans le coma. Je suis très inquiète de
savoir si mon fils va rester en vie». Sa mère, Jeanne, espère qu’il y a eu une
erreur sur l’identité du patient ou bien que si c’est son fils, qu’il ne soit pas
gravement atteint (SAC- espoir et attente) : J’espère que ce n’est pas trop
sévère, Il faut attendre». Elle veut voir par elle-même. À leur arrivée au
centre hospitalier, Éric est en salle d’opération. Les sentiments de Jeanne se
bousculent, elle est inquiète de savoir si Éric survivra à l’accident.
2 SA = Stratégie d’adaptation SAA=affective, SAc=comportementale SAG=cognitive
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Elle n’a qu’un seul choix; c’est d’attendre (SAC- attente). Ce n’est que 32
heures après l’annonce de l’accident que la famille peut enfin voir Éric
(incertitude reliée à l’annonce).
La phase des soins critiques
Les frères et la soeur d’Éric retournent au Québec peu de temps après
l’avoir visité à l’hôpital. Seule sa mère reste auprès de lui, jour et nuit,
pendant la phase de coma (incertitude reliée à la phase d’éveil), Il est
important pour Jeanne d’être auprès d’Éric en tout temps (SAC- présence
auprès de son fils) : Je suis toujours à ses côtés, II m’entenc il entend ma
voix, il a détourné sa tête, il me reconnaît)?.
L’environnement des soins intensifs est une source d’inquiétude pour
Jeanne (incertitude reliée à l’environnement des soins intensifs) : Les bruits
et les alarmes étaient insupportables ». Le bruit et les alarmes de toutes
sortes inquiètent Jeanne. Elle demande souvent au personnel de soins si
toutes ses alarmes sont normales (SAG- recherche d’information). Après
qu’Éric fut sorti de son coma, l’incertitude se tourne maintenant vers ses
blessures physiques (incertitude reliée aux blessures physiques après la
phase d’éveil). Jeanne ressent le besoin de toucher son fils pour réaliser
l’ampleur des blessures. Elle lui fait ouvrir la bouche, compte ses dents,
vérifie s’il a bien tous ses membres (SAC- examen de la condition de son
fils).
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La phase de réadaptation
Lorsque la phase de réadaptation s’installe, la mère d’Éric trouve
difficile d’être dans l’impossibilité de bien comprendre tous les intervenants
de l’équipe multidisciplinaire qui parlent seulement l’anglais (incertitude reliée
à la barrière linguistique) :‘ Je veux comprendre les discussions, je veux
vous parler (équipe multidisciplinaire aux EU) ». Jeanne demande de l’aidé
auprès d’un ami d’Éric pour interpréter les discussions qui le concernent
(SAC- trouve un interprète). Tout devient de plus en plus difficile pour cette
mère seule présente auprès de son fils plus de 11 heures par jour. Elle se
retrouve dans un milieu étranger et inconnu, elle ne comprend pas les
intervenants et elle se sent isolée (incertitude reliée à la situation
globale) :‘ Je suis à l’hôpital de 6: 00 à 23: 00. Je suis fatiguée. Je suis
restée aux EU seule pendant deux mois ». C’est dans ces moments de
solitude que la mère d’Éric médite, prie et se repose (SAC- spiritualité). La
mère trouve qu’Éric n’est pas assez impliqué dans les soins (incertitude
reliée aux traitements) : Mon fils n’a pas décidé de son plan de
traitement. Ils n’ont pas demandé à mon fils». Elle se fait confiance et c’est
avec détermination que Jeanne demande un transfert vers Montréal pour
assurer un meilleur suivi.
Lorsqu’Éric fut prêt à entreprendre sa réadaptation, il est transféré
vers Montréal. En se rapprochant de sa famille, sa mère est moins isolée et
la difficulté de communication est maintenant résolue. La phase de
réadaptation démontre à quel point les incapacités du TCC d’Éric sont
importantes il ne peut plus parler, se laver, se déplacer et manger par lui
même. Tout est devenu très lent (incertitude reliée aux incapacités
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résiduelles). Sa mère est très présente durant ces moments importants; elle
l’aide à comprendre, l’assiste, l’encourage (SAC- accompagnement dans la
renaissance de son fils) :« J’apprends pour lui. Il faut l’aider. Il apprend à
vivre de nouveau. J’assiste à toutes les interventions ». Comme Éric est un
médecin étudiant la radiologie, il demande à voir ses tomodensitométries et
constate l’ampleur des atteintes (incertitude reliée aux incapacités de son
cerveau) : « Je vois les séquelles de mon cerveau. C’est la première fois que
je vois ça ». Il dit agir ainsi car il préfère connaître la situation réelle (SAG
recherche d’information). La réadaptation est longue et Éric trouve qu’il ne
progresse pas suffisamment (incertitude reliée à l’évolution de la
récupération dans les traitements). Éric veut faire une réadaptation plus
active pour recouvrer ses incapacités importantes (incertitude reliée à la
réadaptation) (SAG- recherche d’information) : Je veux commencer à
travailler maintenant. Je veux savoir quoi améliorer ». Éric réalise les
incapacités de son TCC. Sa concentration est presque nulle et il a
d’importante perte de mémoire à court terme (incertitude reliée à la gravité
du TCC) :‘ Je réalise que j’ai un 1CC. Je ne le croyais pas aussi sévère que
ça, on m’a appris la sévérité. Je pensais que ça prendrait moins de temps
pour récupérer mais ça prend beaucoup plus de temps ». En plus de la
réadaptation, de son côté, Éric fait des recherches pour améliorer lui-même
sa condition (SAG- recherche d’information) : Je ne veux pas perdre une
étape ».
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La phase d’insertion socïale
Environ six mois après l’accident, Éric est de retour au domicile
parental. Pour l’instant, il ne peut demeurer seul. Il devient tout naturel pour
Jeanne qu’Éric retourne vivre au domicile parental. Le plus grand
changement pour elle est de reprendre son rôle de mère auprès d’un enfant
très différent. Elle le protège du mieux qu’elle peut, comme si Éric était un
enfant en bas âge (incertitude reliée au retour au domicile parental) : Il ne
vivait pas avec moi avant. En plus, il a eu un accident ». La réadaptation se
poursuit un an de plus pour tenter de ramener Éric à un niveau maximal de
fonctionnement. Beaucoup de choses ont changé. Les amis sont devenus
rares, l’amie de coeur est devenue une amie tout court (incertitude reliée au
changement du réseau social et aux relations amoureuses) :Les gens de
mon âge sont en train de travailIer je les vois beaucoup moins. Je
fréquentais une amie avant l’accident ». Pour combler le vide d’amis autour
d’Éric la famille tisse des liens maintenant très étroits (incertitude reliée à sa
vie sociale) : II a peu utilisé l’Association Québecoise des Traumatisés
Crâniens (AQTC), a très peu d’amis et fait peu d’activités ». (SAA
resserrement des liens familiaux) :‘ Les gens qui restent près de nous sont
sincères. La famille s’est très rapprochée ». Éric fait de nouvelles
connaissances chez des gens qui sont retraités (SAA- nouveau réseau
social). Jeanne a beaucoup d’inquiétude face à la possibilité qu’Éric puisse
poursuivre sa carrière comme médecin (incertitude reliée à la carrière de son
fils) : Je suis triste et inquiète pour son travail ». Éric fait une tentative de
retour au travail qui s’est soldé par un échec étant incapable de se
concentrer (incertitude reliée à la reprise de son travail) : Je ne pense pas
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être en mesure de reprendre mon travail comme avant ». Il demeure tout de
même optimiste en disant qu’il peut se tourner vers une médecine plus
clinique (SAG- optimiste). Jeanne est inquiète face à l’avenir d’Éric et elle
tente de l’aider en respectant ses choix (incertitude reliée à
l’avenir) :tt J’espère que mon fils sera joyeux ». (SAA- respect des choix du
fils): « Laissez le choisir les choses qui lui convient ».
Conclusion et recommandations d’Éric et de Jeanne
Après avoir vécu une telle situation, Jeanne et Éric, à travers le
verbatim, dressent un bilan de leur expérience.
ÉRIC
Étant donné qu’Éric est médecin, il voit maintenant l’envers de la
médaille : celui d’être un patient. Il se trouve maintenant plus humain et
comprend mieux les gens. Il est toutefois diminué dans son champ
d’expertise (domaine médical) mais se voit grandir dans le domaine des
relations humaines. Éric a connu une période de négation refusant de voir
ses incapacités, Il voulait retrouver son milieu naturel, son confort, ses livres,
son travail. Malheureusement, il a échoué. Il ne peut pas recouvrer ses
pertes de cette façon. À plusieurs reprises, Éric mentionne qu’il ne fait pas
assez de réadaptation. Le parcours idéal pour lui serait de débuter la
réadaptation dès la phase critique. Il soutient aussi que les intervenants
manquent d’écoute envers la personne ayant subi un TCC et envers ses
besoins.
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Éric conclut en mentionnant une nouvelle philosophie de vie: C’est de
vivre maintenant, d’être conscient de sa vie et d’être proche de son
entourage.
JEANNE
Jeanne soutient que la place d’une mère est auprès de son enfant.
Jeanne &st très présente durant la phase des soins critiques jusqu’au
moment de l’éveil. Durant tous ces moments, Jeanne parlait souvent et
doucement à Éric, le rassurait, lui faisait écouter de la musique. L’équipe de
soins lui laissait beaucoup de place tout au long des épisodes de soins
critiques et de réadaptation aux EU. Jeanne est toutefois moins présente
durant la phase de réadaptation au Québec. Son fils se porte mieux et peut
prendre lui-même des décisions.
Jeanne compare les E.U. et le Québec pour les soins reçus. Les
ressources médicales au Québec sont insuffisantes. Elle doit attendre
constamment pour obtenir des services. Le ratio patienUmédecin au Québec
est trop grand. Le commentaire au sujet des infirmières est le même. De
plus, Jeanne déplore le manque d’intimité. Les familles n’ont pas de lieu pour
se recueillir, aux E.U. et ici.
Jeanne conclut cette expérience de vie en mentionnant que
l’entourage est important pour le patient ayant subi un TCC et sa famille et
qu’il faut vivre le présent. Elle a appris à travers cette expérience à écouter, à
comprendre et à ne pas avoir de préjugé envers les gens malades.
Elle donne comme message aux professionnels de la santé de ne pas
catégoriser les personnes ayant subi un TCC car ils sont tous différents, de
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dire la vérité aux familles, de ne pas enlever leur espoir et de leur laisser la
chance de faire leur preuve.
FAMILLE # 2: LA MÈRE LORRAINE, LE PÈRE JACQUES ET LE FILS
LOUIS
L’annoncé
C’est un appel au milieu de la nuit qui a annoncé aux parents de Louis
qu’il avait eu un accident de la route. Rien de plus, seulement qu’il avait eu
un accident d’automobile. Lorraine et Jacques se sont rendus au centre
hospitalier sans être trop inquiets. C’est en arrivant au centre hospitalier,
lorsqu’ils n’ont pas vu leur fils dans les corridors que l’incertitude commence
à s’installer en eux (incertitude reliée à l’attente) : : Je me suis mise à
regarder dans les corridors de l’urgence, je ne l’ai pas vu et j’ai moins aimé
ça ». Ils cherchent en vain quelqu’un pour leur donner de l’information (SAG
recherche d’information) :‘ Il y avait bien du monde mais personne pour
nous renseigner». Un homme est venu leur dire que Louis était
présentement en radiologie et qu’on viendrait sous peu les informer de la
situation. Ce n’est qu’une heure après leur arrivée, isolé dans un salon, que
l’assistante infirmière chef leur a annoncé que leur fils avait eu un grave
accident de voiture (incertitude reliée à l’annonce) « L’assistante nous a dit
que notre fils avait eu un grave accident d’auto ». Ils obtiennent peu de
réponse à leurs questions. Lorraine connaît un médecin qui travaille au
centre hospitalier où Louis fut transporté. Elle se tourne vers lui pour
connaître la situation exacte de son fils (incertitude reliée à la gravité de la
situation) : Je connais un médecin qui travaille ici et je l’ai fait appeler».
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(SAC- trouver leurs propres moyens pour avoir des informations) « Ce
médecin m’a vraiment donné la situation exacte dans lequel mon fils était ».
Ce n’est que vers la fin de l’après-midi que Lorraine et Jacques voient enfin
leur fils.
La phase des soins critiques
L’état de Louis est critique, son Glasgow est à 3 sur 15, il ne répond à
aucun stimulus. Comme la mère de Louis est infirmière, elle réalise à ce
moment que la situation est précaire. Les médecins parlent de condition
neurovégétative (incertitude reliée à la gravité des blessures) :û’ Le Glasgow
était à 3, 11 restait toujours à 3 ». Les patents de Louis constatent à quel point
la situation de leur fils est grave (incertitude reliée à la survie de leur
fils) : Après avoir su la condition de mon fils, je ne voulais pas que les
médecins interviennent ». (SAG- rationalisation de la situation). Lorraine et
Jacques refusent que les médecins interviennent pour sauver Louis. ls
refusent de voir leur fils dans un état neurovégétatif. Les médecins refusent
la demande des parents et leur mentionnent que leur rôle est de faire vivre
les patients. Lorraine et Jacques sont à la recherche de statistiques, de
conseils sur la survie des personnes ayant subi un TCC (SAG- recherche
d’information) : Nous avons cherché nos propres informations pour avoir
une meilleure perception de la situation. Malgré nos recherches, les
médecins continuaient à intervenir ». Les médecins confirment la présence
d’incapacités mais ne peuvent prévoir lesquelles ni leur importance
(incertitude reliée à la qualité de vie de leur fils) : Nous n’avons jamais
obtenu des médecins des statistiques ou des conseils sur la survie, la qualité
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de la survie de notre fils ». Lorraine et Jacques font des recherches sur les
traumatisés crâniens pour avoir une meilleure idée de la situation. Ils ne
trouvent pas réponse à leurs questions (incertitude reliée au manque
d’information) :t Les traumatologues ne nous ont pas renseignés, ils nous
ont jamais rien dit. lly a un médecin qui nous a dit qul avait assez d’ouvrage
avec ses patients sans s’occuper des familles ». La mère de Louis a été
présente au chevet de son fils jour et nuit pour voir un petit signe d’éveil.
Malgré que Louis ne porte aucune blessure physique, il tarde à se réveiller
(incertitude reliée à la durée du coma). L’équipe soignante donne de l’espoir
à Lorraine et Jacques en expliquant le processus d’éveil chez un TCC (SAG
recherche d’explication) : Comme il était en état d’ébriété et qu’il fait de la
température continuellement, la durée du coma peut être plus longue ».
Les semaines passent et Louis est toujours dans le coma. Les parents
demandent une fois de plus la cessation des traitements. Cette période est
très difficile et remplie d’incertitude pour Lorraine et Jacques. Ils recherchent
l’approbation de l’équipe soignante pour obtenir la cessation des soins
(incertitude reliée à la cessation des traitements) (SAC- obtenir le refus de
traitement) : J’ai demandé au médecin: “si c’était votre fils, qu’est-ce que
vous feriez ?“, Il m’a répondu: ‘je comprends très bien” ». Finalement, les
parents de Louis et l’équipe soignante s’entendent pour procurer les soins de
confort seulement.
La phase de réadaptation
Le temps passe, Louis se réveille lentement et la réadaptation
commence. Très tôt durant cette phase, Lorraine entreprend des exercices
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auprès de Louis pour le stimuler. Elle le stimule comme s’il était un enfant;
d’abord avec des couleurs, puis avec des chiffres et des lettres (SAC
exercices de stimulation) : J’ai acheté des lettres de couleurs, puis des
chiffres ». Elle constate tôt que Louis aura des incapacités permanentes
(incertitude reliée aux incapacités résiduelles) : Même si notre fils est
capable, le cerveau va vers ce qui est moins fatigant parce que c’est trop
forçant. Il doit réapprendre tout puis ça peut prendre 70 ans ». Deux mois
après l’accident, Louis commence à écrire. Il écrit avec une mauvaise
calligraphie mais sans faute d’orthographe. Louis réalise ses limites : il oublie
et il est constamment fatigué (incertitude reliée aux séquelles de son
cerveau) : La fatigue, l’oubl l’équilibre, j’ai oublié à peu près 90% des
derniers deux ans avant l’accident», Il pose des questions sur les
événements qui l’ont mené jusque là. Il réalise le déficit physique et
intellectuel auquel il est confronté (incertitude reliée à son état physique et
intellectuel) : J’en ai perdu comparé à avant. J’ai perdu beaucoup au plan
intellectuel. J’avais une moyenne de 90% ». Louis banalise son état: (SAC-
banaliser sa situation) : C’est comme quelqu’un qui dort, se rappelle-t-il son
sommeil ? Il rêve peut-être...
Lorraine et Jacques sont très présents auprès de leur fils. Ils
accompagnent leur fils dans chacune des phases de la réadaptation (SAG
assister au plan d’intervention avec l’équipe multidisciplinaire) : Nous étions
73 autour d’une table. Chacun des intervenants expliquaient leur plan
d’intervention et les objectifs de soins. Ça donne une bonne vue
d’ensemble ». Ils sont bien encadrés par l’équipe multidisciplinaire. Quatre
mois après l’accident, Louis est transféré dans un centre réadaptation.
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L’évolution de Louis se fait lentement. La situation est difficile à
accepter (incertitude reliée à la lourdeur de la situation). Lorraine et Jacques
vivent beaucoup de stress. Pour fuir un peu la situation, Lorraine a écrit plus
de 400 pages. Pour sa part Jacques, lui, n’a jamais cessé de travailler (SAC-
fuite). Le couple s’éloigne l’un de l’autre, leur vision n’est pas la même.
Plusieurs conflits nuisent à la réadaptation de Louis (incertitude reliée à des
conflits dans le couple sur les problèmes du fils) : On regarde le problème,
on le voit pas de la même façon. Quand le couple ne partage pas les mêmes
visions.. .ça brasse plus ». Louis souligne que depuis son accident la relation
entre ses parents s’est détériorée (incertitude reliée à l’impact sur la
famille) : Depuis mon acciden1, maman parle souvent de divorce. Mon père
est beaucoup présent pour son travail mais il est moins là comme mar
comme père». Cependant sa relation entre lui et ses parents est la même.
Avec l’aide des professionnels, ils essaient en vain de régler les discordes
pour le bien-être de Louis (SAC- régler les conflits) : Un moment donné, il
faut les régler nos problèmes. Il faut qu’on s’entende sur quoi on s’entend
pas ». La réadaptation de Louis progresse et il est transféré comme patient
externe dans un autre centre de réadaptation.
La phase d’insertion socïale
Louis est un patient en externe à plein temps puis à temps partiel. Sa
réadaptation l’épuise énormément et il est déçu des résultats (incertitude
reliée à la difficulté et l’efficacité de la réadaptation) :< C’est très fatigant la
physio, je m ‘entraînais pour monter les escaliers. Maintenant au centre où je
suis, il n’y a pas d’encadrement. Je trouvais que ma réadaptation ne
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progressait pas assez vite ». Il aimerait avoir un travail pour palier à
l’inefficacité des traitements de physiothérapie. Dans ces temps libres, il
retourne à ses études, assiste à des cours comme étudiant libre. Avant
l’accident Louis performait de façon excellente, Il comprend maintenant que
même en assistant à des cours qu’il a déjà suivi, il n’obtiendrait que la note
de passage (incertitude reliée à l’état intellectuel) (SAG- réaliste) : Si je
m’inscris à mes vieux cours, que j’écoute et que je fasse les exercices...
j’aurais peut-être 50-60%». Durant l’été, alors qu’il est en vacance, Louis a
des idées noires. Il s’ennuie et tient des propos négatifs sur la vie (incertitude
reliée à des propos suicidaires tenus par le fils) :< Mon fils dit souvent
“J’aurais été mieux mort”. Ça allait pas bien, il était pas mal suicidaire». Les
parents de Louis sont inquiets et font une surveillance discrète mais
constante (SAC- protection) : C’était une surveillance constante, on cachait
les couteaux de la maison ».
Sa mère mentionne qu’il n’est pas assez occupé et qu’il a un vide à
combler (incertitude reliée à l’ennuie du fils) :cSes périodes noires sont
surtout l’été, il est moins occupé ». Ils sont à la recherche d’un emploi que
pourrait occuper Louis (SAC- distraction, occupation) : On tente de le
désennuyer. Son projet dans une grande entreprise doit commencer sous
peu ». Malgré le TCC de Louis, celui-ci réalise l’incertitude qu’il a fait vivre à
ses parents durant tous ces moments (incertitude reliée aux sentiments des
patents) : Mes parents ont vécu beaucoup d’inquiétude, Ils sont inquiets
pour l’amélioration de ma condition. Moi je n’ai rien perçu de tout ça ». II
essaie tant bien que mal d’oublier les événements puisqu’il ne peut rien y
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changer (SAG- oublier) :‘ J’essaie d’y repenser le moins possible. Je ne
peux rien changer au passé ».
Les amis de Louis se font rares (incertitude reliée au changement du
réseau social) : Je vois mes amis moins souvent qu’avant. Physiquement
j’ai des déficiences ». Mais celui-ci soutient que lui-même ne fréquenterait
pas une persorine souffrant d’un TCC (SAG- réalise qu’il est différent d’avant
l’accident).
L’incertitude est toujours présente pour Lorraine et Jacques quant à
l’avenir de leur fils (incertitude reliée à l’avenir). Ils aimeraient qu’il acquiert
une plus grande autonomie et savent très bien qu’ils ne seront pas toujours
là. De son côté, Louis désire au plus profond de lui-même l’obtention de son
diplôme universitaire (incertitude reliée à son avenir) : Je donnerais
n’importe quoi pour avoir mon diplôme universitaire ». Il dit ne pouvoir rien
changer au passé. Ensemble, ils essaient de ne pas trop penser à l’avenir
(SAC- vivre au jour le jour) : On n’y pense pas trop, faut pas trop y penser
on verra. On vit au jour le jour II ne faut pas regarder trop loin ».
Après cet événement, les attentes de la vie de Lorraine et Jacques ont
grandement changé envers leur fils. Alors qu’ils avaient auparavant de
grandes aspirations pour leur fils, ils gardent maintenant espoir (SAA- espoir)
de voit leur seul enfant être heureux.
Conclusion et recommandations de Louis, Lorraine et Jacques
Après avoir vécu une telle situation, Lorraine, Jacques et Louis, à
travers le verbatim, dressent un bilan de leur expérience.
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LOUIS
En plus du TCC dont souffre Louis, il doit vivre avec la culpabilité de la
responsabilité de l’accident. La réadaptation fut très longue et elle n’est pas
encore terminée. Il aurait aimé faite plus intensivement de la réadaptation
pour progresser plus rapidement. Louis trouve les résultats de la
réadaptation lents à se manifester, Il urait aimé avoir davantage
d’encouragement et plus de stimulation de la part des intervenants qu’ils
considèrent peu motivants.
Après tout ce cheminement, Louis se voit exactement comme il est
avec ses limites et ses incapacités. Comme la plupart des personnes ayant
subi un TCC, Louis a tenté une reprise de ses activités de sa vie antérieure.
Malgré tout l’effort qu’il y mit, il se voit dans l’impossibilité de poursuivre ses
études et donc de renoncer à son diplôme universitaire.
Il laisse comme message aux autres personnes atteintes d’un TCC
d’être patient et de prendre le temps de bien faire les choses.
LORAINNE ET JACQUES
Dès le début de l’événement, Lorraine et Jacques ont été isolés.
L’annonce de l’accident de Louis s’est faite plus d’une heure après leur
arrivée au centre hospitalier. C’est l’assistante infirmière chef qui a annoncé
à Lorraine et Jacques que Louis avait eu un accident. Comme le tôle de
l’infirmière est limité dans la description de l’état de santé de ses patients,
elle leur a donné des nouvelles brèves sans détail ce qui a fait penser aux
parents que l’accident était sans grande importance. Ils ont attendu plus de
huit heures avant de voit leur fils dans un état comateux entre la vie et la
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mort. Le délai entre l’annonce et la possibilité de voir leur fils a fait augmenter
leur incertitude.
Leurs recommandations concernent le niveau d’explication détaillée
du traumatisme que leur fils a subi, de connaître la capacité de récupération
de leur fils et d’être respecté dans le choix de cesser les soins
extraordinaires de Louis. Bref, que les intervenants écoutent davantage les
familles en phase critique. lis ne se sont pas sentis écoutés et respectés
dans leur choix envers leur fils. Ils n’ont pas eu de réponse à leurs questions.
Ils comparent l’événement comme s’ils auraient un deuxième enfant
dans la même peau ou encore comme la venue d’un nouveau bébé. Les
attentes comme parents envers le fils avant l’accident sont grandement
modifiées. Ils éprouvent beaucoup de peines face aux attentes de leur fils.
Selon la mère, lorsqu’un projet de vie est déjà amorcé les attentes de la vie
de la personne ayant subi un TCC sont plus grandes afin de retrouver la vie
d’avant.
La famille de Louis désire laisser comme message de ne pas regarder
trop loin en avant, de regarder la situation avec d’autres yeux.
Pour eux, l’expérience de vivre une telle situation n’a pas rapportée
assez de bénéfices en regard de ce qu’ils ont perdu. Ils ont appris à faire
face à la musique, que la vie est fragile et que dorénavant, la mort ne leur fait
pas peur.
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FAMILLE # 3 : LA MÈRE CÉLINE, LE BEAU-PÈRE ANDRÉ ET LA FILLE
FRANCE
L’annonce
L’accident de France s’est produit à quatre heures du matin. Ce n’est
que vers sept heures le matin que sa mère, Céline, fut avisée par téléphone
(incertitude reliée à l’annonce).
La phase des soins critiques
Accompagnée de son conjoint, Céline se rend à l’hôpital de la région
et y trouvent leur fille dans le coma. Le médecin présent s’affaire à réparer
une lacération au front de manière bien disgracieuse. Les premières
nouvelles sont bonnes puisque le médecin de ce centre a mentionné aux
parents que le cerveau de France n’était pas touché. Cependant, le médecin
ne peut expliquer pourquoi elle est dans le coma. Céline est septique et pose
beaucoup de questions (SAG- recherche d’information) :t Ça faisait déjà
presque trois heures qu’elle poireautait à I’hôpita ils ne savaient pas où
l’envoyer ». Peu satisfaite des réponses reçues, elle demande que sa fille
soit transférée dans un centre spécialisé (incertitude reliée à l’insatisfaction
des soins) : Je ne suis pas fière des soins qu’elle a reçus à l’hôpital de la
région ». (SAC- demande de transfert dans un centre plus spécialisé) :t’ Mo4
j’ai poussé pour quIs transfèrent mon enfant dans un autre centre plus
spécialisé, lis l’ont transférée à dix heures dans un hôpital de Montréal ».
Vers dix heures le matin, France est transférée dans un centre hospitalier
tertiaire où le frère de Céline travaille comme médecin.
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Ce n’est qu’à cet endroit que Céline et son conjoint André sont
informés de la gravité de l’état de santé de France (incertitude reliée à la
gravité de la situation) : C’est dans ce centre qu’on nous a donné l’heure
juste ». France a un traumatisme sévère au cerveau qui causerait
certainement des incapacités (incertitude reliée à la gravité des
blessures) : Les médecins ne pouvaient nous dire si elle aurait de graves
séquelles ». Les prochaines heures deviennent critiques pour France. Les
médecins laissent planer l’incertitude étant donné que France est peut-être
entre la vie et la mort (incertitude reliée à la survie de sa fille). Ces moments
sont très difficiles pour Céline et André qui en plus de vivre l’incertitude de la
survie de France, se sentent mis à l’écart des soins durant la phase critique.
Les parents sont constamment à la recherche d’information (SAG- recherche
d’information) : Je les accrochais pour leur demander des nouvelles ». Ils
ne peuvent rester auprès de France que cinq minutes à toutes les heures
dans un environnement empreint de bruits et de sonneries de toutes sortes
(incertitude reliée à ne pouvoir être présents auprès de leur fille) : Aux soins
intensifs, je me suis sentie écartée de ma fille. On pouvait être à ses côtés
cinq minutes par heure, c’est pas beaucoup ». (incertitude reliée à
l’environnement des soins intensifs) : Quand les machines commencent à
faire pip-pip, tu te dis: c’est tu grave ? ». Ils se sentent seules et impuissants
(incertitude reliée à la crainte que personne ne comprend leur situation).
Céline et André se demandent même si les soins que leur fille reçoit sont
adéquats lorsqu’ils ne sont pas présents (incertitude reliée à la peur que les
soignants ne s’occupent pas bien de leur fille). Heureusement, dans la salle
d’attente, il y a une religieuse à qui ils peuvent se confier. Cette religieuse
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comprend bien leur situation et les aide à verbaliser leurs émotions (SAA
recherche de soutien auprès d’une religieuse) : Notre famille ne peut pas
savoir c’est quoi. Nous sommes pris dans notre peine, dans notre insécurité,
dans notre impuissance surtout. La religieuse nous écoutait et comprenait ».
Quelque temps plus tard, France est hors de danger mais demeure
dans un état comateux (incertitude reliée à l’évolution de la situation) < À un
moment donné, ils ont su qu’elle n’allait pas mourir ». À ce moment, Céline
entreprend la création d’un livre sur l’accident de France pour tenter de la
motiver et de la stimuler (incertitude reliée à la stimulation mentale)
«J’essayais de la motiver mais sans l’écoeurer ». (SAC- motivation et
stimulation de leur fille) : On avait monté un «scrap-book », on a amené le
chien et le chat, on lui montrait des photos, on l’a photographiée avec ses
intervenants. Dans ce livre j’écrivais tout son premier mot... j’écrivais tout le
temps ».
C’est à ce moment dans l’épisode de soins que France eu ses
premiers souvenirs (incertitude reliée à la perte de mémoire des
événements) : Je ne sais pas ce qui s’est passé ». (SAG- recherche
d’information) :‘ C’est ma mère qui m’a dit que j’avais eu un accident d’auto.
Je me rappelle vagtiement des derniers jours avant mon transfert au centre
de réadaptation ».
La phase de réadaptation
France prend du mieux et est transférée dans un centre de
réadaptation. Céline et André font face de nouveau au sentiment
d’incertitude. Ils se sentent délaissés par les intervenants du centre tertiaire.
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Ils se retrouvent dans un univers inconnu et entourés de gens qu’ils ne
connaissent pas (incertitude reliée à l’inconnue d’un nouveau milieu) : On
ne connaissait pas le centre de réadaptation. On est dans l’inconnue partout
dans tout ça ». L’adaptation se fait assez facilement de part et d’autre. C’est
durant ces moments que France réalise ses incapacités et ses limites
(incértitude reliée son état physique) : Les intervenants m’ont dit que j’étais
potir avoir plein de séquelles au cerveau ». Les intervenants mentionnent à
France et à sa famille qu’elle aura des incapacités, mais les discussions ne
sont jamais claires sur les incapacités résiduelles à prévoir (incertitude reliée
aux incapacités potentielles) :‘ C’était jamais clair il fallait toujours que je
déduise les problèmes ». Elle aurait préféré avoir l’heure juste sur ses
incapacités, mais cela ne s’est jamais fait (SAG- recherche d’honnêteté chez
les professionnels).
France ressent de la colère car les intervenants s’adressent surtout à
sa mère et non à elle (incertitude reliée à une perte de contrôle sur
l’événement) (SAC- se fâche pour se faire entendre) : Ils me prenaient peut-
être pour une conne, ils n’avaient peut-être pas compris que j’avais encore
un cerveau, que je pouvais comprendre ». Les intervenants suggèrent à
Céline d’espacer ses visites auprès de France. Céline a peur que France se
sente délaissée par elle (incertitude reliée au sentiment d’abandon envers sa
fille). La mère de France comprend l’intervention et apprend à faire confiance
aux gens qui entourent sa fille (SAA- faire confiance aux intervenants) : Il
fallait que je décroche un peu. J’ai compris que notre fille ne doit pas
s’appuyer juste sur nous autres et pour l’aider il faut que l’on se tasse un
peu ». De son côté, France vit un déchirement et ressent un vide autour
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d’elle (incertitude reliée à l’absence de la famille) :t Les infirmières leur
avaient demandé de ne pas être là trop souvent ». Mais elle réalise du même
coup ses limites physiques et qu’elle doit développer au maximum son
autonomie (SAC- prendre de l’autonomie) : Il faut que je m’arrange toute
seule, il faut que j’arrête de compter tout le temps sur l’LIn puis sur l’autre ».
Durant la phase de réadaptation, France réapprend tout, à manger, à
marcher, à aller seule à la toilette (incertitude reliée à la réadaptation
physique). Les émotions de France sont à fleur de peau et elle pleure
constamment. C’est en discutant avec les intervenants et en s’impliquant
dans sa réadaptation qu’elle fait face à la situation (SAG- comprendre sa
situation).
Au bout d’un certain temps, Céline remarque de nouveaux
comportements chez France. Ces nouvelles attitudes sont des séquelles du
TCC et les parents commencent à distinguer l’avant et l’après traumatisme
(incertitude reliée à de nouveaux comportements chez leur fille) : Elle
manquait de patience, elle boudai(, elle ne voulait plus. On était seuls dans
notre avant et notre après ». Ils apprennent à connaître la nouvelle France
pour l’aider du mieux qu’ils peuvent (SAG- apprendre à connaître la nouvelle
France) Ce n’était pas des comportements qu’elle avait avant l’accident.
C’était nouveau chez elle. Nous, on la laisse faire, II n’y a pas de bonne
façon de faire ».
Dans les moments plus difficiles de colère et de démotivation de leur
fille, Céline et André lui montrent le livre afin qu’elle visualise ses réalisations
depuis le début de l’accident (incertitude reliée au découragement de leur
fille) : Elle se choquait, elle brassait tout. Elle voulait parler mais elle n’était
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pas capable ». (SAC- motivation) : On lui a montré d’où elle était partie, puis
où elle était rendue. On se servait du livre pour la motiver à aller plus loin ».
La réadaptation de France progresse bien et il est possible pour elle
d’aller en congé de fin de semaine chez ses parents. Ceux-ci doivent
composer à la fois avec le fauteuil roulant, les pivots et les couches en plus
de faire face à une enfant qu’ils ne reconnaissent plus (incertitude reliée au
fait de se retrouver seul avec la personne atteinte d’un TCC) :‘ Elle est
venue quelques fois à la maison. Il y avait le fauteuil roulant, les couches,
c’est pas simple ça ». C’est avec de la débrouillardise et de bons conseils
que les parents de France surmontent la situation (SAC- faite face à la
situation) :< Nous regardions comment les intervenants s’y prenaient. Je ne
sais pas si nous étions assez informés mais on a su s’y retrouver ». Les
courts séjours passés à la maison se déroulent bien. Il était temps pour
France d’entreprendre une nouvelle étape, soit celle de retourner à la maison
définitivement avec des séances de réadaptation en externe. Toutefois,
France doit faire sa réadaptation à plus d’une heure de route de chez elle.
Elle devient facilement fatiguée et ses parents remarquent qu’elle ne
progresse pas bien (incertitude reliée à l’efficacité de la réadaptation en
externe). Certains thérapeutes démotivent complètement France à travailler
sur une de ses incapacités qui restera permanente à son bras gauche. Elle
refuse maintenant d’entreprendre quoi que se soit pour améliorer sa
condition physique (incertitude reliée à la réadaptation en externe). D’autres
intervenants utilisent un comportement infantilisant envers France
(incertitude reliée avec un comportement infantilisant) ce qui l’amène à avoir
un comportement négatif envers ceux-ci (SAC- comportement
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négatif) :J’étais bête avec elle, je ne lui parlais pas, je disais rien ». France
entreprend la lecture de romans mais selon les thérapeutes de l’endroit, il est
impossible pour France que celle-ci comprenne ce qu’elle lit (incertitude
reliée à la compréhension mentale). Céline et André demeurent positifs à ce
sujet puisqu’ils se disent que si France ne comprenait pas sa lecture, elle ne
lirait pas. Donc, ils encouragent leur fille à poursuivre cette activité (SAC
être positif). De plus, les parents ne se sentent pas écoutés sur certains
éléments d’évaluation observés durant les moments passés à la maison
(incertitude reliée à des évaluations différentes des incapacités de France
par les parents) :t Pendant qu’elle était externe en réadaptation, elle était
trois jours avec nous et qtiatre jours avec eux. Je voyais des affaires qu’eux
ne voyaient pas. Je leur disais que ça fonctionnait et eux mettaient notre
parole en doute. C’est trés dur pour nous les parents ». (SAC- se faire
entendre) : Je leur disait: Ça fonctionne. Notre parole est beaucoup mise
en doute, je trouve, nous les parents ».
Tous ces éléments font, qu’ensemble France, Céline et André, se
mettent à la recherche d’un nouveau milieu mieux adapté à elle. Ce nouvel
environnement demande à France d’y demeurer la semaine et de retourner
chez ses parents la fin de semaine. Ce nouveau milieu est vraiment stimulant
pour France (SAC- nouveau milieu de réadaptation) : J’étais en pleine
forme et plus patiente, c’était plus facile».
Presque deux ans jour pour jour après l’accident de France,
l’organisme payeur cesse de payer les indemnités. La réadaptation de
France est complètement interrompue à ce moment. Les parents trouvaient
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dommage d’être aussi catégorique avec la cessation des traitements de
réadaptation.
La phase d’insertion sociale
France a développé une certaine autonomie mais pas suffisamment
pour vivre seule en appartement. Les parents ont le choix de reprendre leur
fille ou de la placer dans un environnement avec un certain encadrement
(incertitude reliée au retour a domicile):’ Ils m’ont dit qu’elle était trop
autonome pour vivre en institut et pas assez pour vivre seule ». Céline et
André décident d’encadrer France à leur domicile (SAC- faire face à la
situation) : Je leur ai dit: vous savez bien que je ne la laisserai pas».
Les journées de France sont biens longues. Elle regarde la télévision
presque toute la journée (incertitude reliée à l’ennuie de leur fille) :c Elle ne
fait rien de la journée, elle est assise au sous-sot elle regarde la télé ».
Céline et André recherchent de l’aide pour avoir un agent d’intégration qui
pourrait s’occuper de France, lui trouver des activités à faire selon ses
capacités (SAC- recherche d’aide) : J’ai fais moi-même des démarches
pour avoir un agent d’intégration ». Le problème est que la famille attend
toujours une compensation financière suite à l’accident (incertitude reliée à la
situation financière) : Nous attendons de l’argent de l’agent payeur». Ils
doivent donc entreprendre des démarches à cet effet puisque celle-ci tarde à
être versée (SAC- faire les démarches) : On ne sait pas jusqu’où on peut se
battre. Il faut que je reprenne ça en main ».
De plus, la vie sociale de France a bien changé, ses amies se sont
dispersées petit à petit (incertitude reliée à la vie sociale de leur fille) :‘ Il lui
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reste très peu d’amies ». France essaie tant bien que mal de poursuivre ses
activités et d’avoir des contacts avec ses copines. Mais elle est souvent
laissée de côté (incertitude reliée au changement de son réseau
social) : Elles ont été présentes durant ma réadaptation mais maintenant
elles ne sont plus là ». France ne comprend pas le comportement de ses
amies et garde l’espoir en se disant que celles qui testent sont de vraies
amies (SAG- rationalisation de la situation). Céline recherche de l’aide
auprès de l’Association Québécoise des Traumatisés Crâniens (AQTC) pour
demander des conseils (SAC- consulter un organisme spécialisé). Céline et
André ne se sont pas beaucoup impliqués dans l’AQTC. Céline ne retrouve
pas l’aide qu’elle recherche. Elle ne trouve pas aidant de rencontrer des gens
qui vivent la même chose qu’elle. Elle a peur de s’y retrouver (incertitude
reliée à l’aide offerte par l’AQTC). Céline recherche son propre soutien
auprès de son conjoint, de sa famille et dans des livres (SAC- trouver ses
propres ressources) : Je veux aller en quelque part pour m’en sortir. Je
vetix avoir du positif ».
L’avenir de France est une source d’incertitudes constantes pour ses
parents. Il y a maintenant trois ans que France vit avec son TCC. Ses
patents lui ont trouvé un appartement car ils veulent développer une
indépendance maximum chez France (incertitude reliée à l’autonomie de leur
fille) : Nous sommes rendus à l’étape de trouver un appartement pour
France. Sije meurs demain matin, II faut qu’elle fonction cette petite fille-là ».
(SAA- soutien dans ses démarches d’autonomie). Céline pense que si
France se retrouve seule du jour au lendemain celle-ci doit pouvoir se
débrouiller. Ils sont par contre très réalistes face au risque d’échec. (SAC-
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faire face à un échec éventuel) : Si ça ne marche pas, elle reviendra à la
maison, au moins on l’aura essayé ». France attend aussi une compensation
financière pour son invalidité, ses incapacités et ses cicatrices (incertitude
reliée à ses besoins financiers) : Je suis une étudiante, au point de vue
monétaire c’est inquiétant ». Comme France ne peut ni retourner à l’école ni
- travailler, le besoin est de plus en plus pressant (incertitude reliée au retour à
l’école ou sur le marcher du travail) : Je ne peux pas retourner aux études,
et je ne pourrai jamais travailler. Comment je vais faire pour vivre ? Je veux
m’en aller d’ici. Je veux vivre comme n’importe quel jeune adulte ». En
emménageant seule en appartement, France et sa famille pensent que les
indemnités seront versées plus rapidement. C’est ainsi que Ftance tente
d’accroître son niveau d’indépendance en vivant en appartement (SAC-
développer son autonomie) :- Je m’en vais en appartement en juillet au
centre-ville, je vais être proche de tou(, gym, piscine ».
Malgré tous les obstacles auxquels ils ont fait face, Céline et André
tentent de retrouver le positif dans l’événement qu’ils ont vécu (SAA
recherche d’élément positif) : Elle est beaucoup plus humaine. Ses
sentiments sortent plus ». France était une jeune fille talentueuse,
indépendante, qui n’avait peur de rien (incertitude reliée au changement de
leur fille). Ils se résignent (SAG- rationalisation de la situation) en se disant
qu’il n’arrive rien pour rien. Pour sa part France est incapable de se voir dans
l’avenir (incertitude reliée à son avenir) : Je ne sais pas si c’est à cause de
mon 1CC mais je ne suis pas capable de visualiser. Je ne peux pas me voir
dans dix ans ». Elle a ainsi décidé de vivre au jour le jour (SAC- vivre un jour
à la fois). Sa mère souligne cependant qu’elle sera malade toute sa vie. En
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plus du 1CC dont sa fille souffre, elle aura probablement des maladies
reliées à la vieillesse (incertitude reliée à l’avenir) Elle va vieillir les autres
bobos vont sortir. Les bobos du vieillissement normal. Des fois je me
demande pourquoi ils l’ont sauvée ». Comme ils sentent France heureuse,
pour l’instant, ils sont eux aussi rassurés.
Conclusion et recommandations de France, Céline et André
Après avoir vécu une telle situation, Ftance, Céline et André, à travers
le verbatim, dressent un bilan de leur expérience.
FRANCE
Tout comme les deux autres personnes ayant subi un 1CC de cette
étude, France trouve qu’elle n’a pas fait assez de réadaptation. Elle trouve la
réadaptation et les progrès très longs. Au moment où les progrès en
réadaptation phase externe stagnaient, France et sa famille ont décidé de
trouver un meilleur endroit qui a obligé France à demeurer en pension durant
la semaine. Cette pension fut très bénéfique pour France. Elle était dans un
environnement où l’époux de la dame responsable souffrait d’un 1CC et était
décédé. Ils vivaient ensemble, cette dame et quatre autres personnes ayant
un 1CC. France se sentait bien dans cet univers qui comprenait des
personnes vivant avec un TCC. France souligne qu’il y régnait une bonne
atmosphère où elle n’avait pas l’impression d’être juste un TCC.
Malgré le fait qu’elle doit vivre avec plusieurs incapacités, France aime
la vie et sait maintenant que celle-ci est très fragile. Elle voit un changement
dans son comportement, elle se dit moins égoïste.
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Voici quelques recommandations de France $ les intervenants ne
doivent pas adopter un comportement infantilisant auprès des personnes
ayant subi un TOC. Il a été très humiliant pour France de faire face à ce
genre de comportement des intervenants. De plus, France a vécu beaucoup
d’incertitudes face aux comportements des gens qui la dévisageaient
constamment avec des commentaires blessants. Elle a su faire face à la
situation en faisant abstraction de ces gens mais elle se sent blessée à
l’intérieur.
CÉUNE ET ANDRÉ
Dès le départ, en phase de soins critiques, les parents de France
souhaitaient être proches de leur fille ce qui fut impossible pour eux. Les
règlements étaient stricts et pour tout le monde, peu importe la situation. Ils
étaient restreints à cinq minutes près de leur fille, chaque heure. C’est bien
peu souligne Céline, lorsque tu pleures deux minutes. Il y avait toujours la
crainte qu’elle ne reçoive pas les soins adéquats durant leur absence. La
proximité des familles envers le blessé est importante même dans la phase
des soins critiques. Heureusement, la famille a pu compter sur la présence
d’une religieuse pour pouvoir se confier. De plus, la famille immédiate a été
très présente. La proximité de la famille est importante même s’ils ne
comprennent pas toujours la situation.
Cette famille a eu des discussions avec les médecins qui ne laissaient
planer que très peu d’espoir. Les médecins n’osent pas se prononcer sur les
aspects positifs. En général les médecins sont surtout négatifs. Selon Céline
et André, les rencontres avec les médecins démolissent souvent les familles
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au lieu de leur donner de l’espoir. Malgré ce fait, cette famille trouvait très
important et intéressant d’assister aux réunions de l’équipe multidisciplinaire
pour connaître l’évolution exacte de leur fille.
Une étape difficile pour Céline et André fut celle du transfert en centre
de réadaptation. Celui-ci s’est fait brutalement. Ils auraient aimé être
accompagnés par quelqu’un ou encore visiter les lieux avant le transfert. Ils
sont arrivés à cet endroit et personne ne les attendait, Ils auraient aimé être
accueillis d’une autre façon. Par contre, la réadaptation de France à cet
endroit fut bénéfique. Au moment où France a pu passer une fin de semaine
chez elle, Céline et André trouvent qu’il manquait une certaine implication de
la part des intervenants, Il manquait d’information soit d’ordre technique
comme les culottes, les transferts, les pivots et d’ordre comportemental
comme les réactions de leur fille. Cette famille suggère qu’il y ait un
accompagnateur pour la première journée afin qu’il puisse évaluer
l’environnement et être un soutien pour la famille.
Cette famille fait remarquer qu’il manque une étape entre le centre de
réadaptation et la réadaptation en externe. Il y a une grosse différence entre
s’occuper de leur fille une fin de semaine à l’occasion et prendre soin d’elle à
temps plein. D’ailleurs, comme cette famille habite à l’extérieur de Montréal,
ils se sont fait refuser les services spécialisés de Montréal. Par manque
d’information, ils ne savaient pas qu’ils pouvaient choisir l’endroit où leur fille
pouvait faire sa réadaptation. Selon eux, les gens sont retournés dans leur
région même si ce n’est pas leur désir.
Le nouvel environnement externe de France est empreint d’obstacle
de toute sorte. Certains intervenants ont complètement démotivé France. La
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famille suggère aux intervenants de laisser planer l’espoir en réadaptation,
ne pas conclure trop vite sur les incapacités. De plus, cette famille demande
que les intervenants s’intéressent davantage à comment était la personne
avant son TCC pour mieux comprendre et ainsi l’aider de la meilleure façon
possible. Les parents de France ont tenté d’obtenir de l’aide (infirmière du
CLSC). Mais comme ils ont un agent payeur, la famille s’est vue refusée ces
autres services. Cet organisme décide des services offerts et ne paie que
pour ceux-ci.
Les deux ans suivant le traumatisme sont une source d’incertitude
constante pour les familles. Dans le cas de France, l’organisme payeur a
cessé de payer du jour au lendemain les indemnités en cessant toute forme
de réadaptation. Selon Céline, il aurait été bénéfique pour France de
continuer certains services de réadaptation tel que le soutien psychologique.
La personne ayant subi un TCC retourne dans le milieu familial sans que
celui-ci ne soit préparé. Après deux ans, cette famille s’est sentie très
démunie. Ils ont encore besoin des services qui ne sont plus offerts. Les
services pour les TCC ne se donnent plus après deux ans. Mais Céline
souligne que prendre soin d’une personne ayant un TCC, c’est toute une vie.
À travers cet événement, Céline et André demandent aux intervenants
de développer un côté beaucoup plus humain. Lorsque ton enfant est
complètement envahi d’appareils spécialisés et entouré de bruits de toutes
sortes, les parents vivent beaucoup d’incertitude. Ces parents veulent des
explications sur l’environnement de leur enfant, des normalités, des progrès.
Mais surtout, ils veulent avoir la vérité sur son état de santé. Ils auraient aimé
que quelqu’un les écoute et comprenne ce qu’ils vivaient.
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Au moment où France a fait des sorties dans sa famille, ses patents
ont vécu beaucoup de colère envers les intervenants qui doutaient de leur
parole sur les progrès de leur fille, Ils se sont sentis jugés comme parents.
Les parents de France laissent trois messages aux intervenants qui
travaillent auprès d’une clientèle ayant un TOC s toujours garder l’espoir, de
ne pas être négatif et de donner l’heure juste aux familles qui la demandent.
SYNTHÈSE DES RÉSULTATS
Au terme des résultats de l’expérience de ces trois familles, il est
intéressant de constater les similitudes et les différences au plan de
l’incertitude. Pour pallier à une même manifestation d’incertitude, les
participants utilisent différentes stratégies d’adaptation. Tout comme le
suggère Huberman & Miles (1991), la rédaction de communication, soit la
comparaison entre les résultats, est primordiale. L’analyse a été effectuée en
relatant les événements en trois phases distinctes soit ; la phase des soins
critiques, la phase de la réadaptation et la phase d’insertion sociale. La
synthèse de ces résultats sera effectuée en tenant compte de ces trois
phases.
SIMILITUDES
L’incertitude pour ces trois familles commence au même moment soit
à l’annonce qu’un de leur proche vient d’être victime d’un accident de la
route. Toutes ces familles ont reçu un appel téléphonique qui annonçait
l’événement. Très peu d’information concernant l’état de santé des
personnes avait été transmise aux familles à ce moment. Les trois familles
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ont utilisé la stratégie d’adaptation recherche d’information, pour diminuer
leur incertitude. Le deuxième moment où l’incertitude augmente davantage
est celui où les familles sont informées de l’état de santé de leur proche. La
période séparant le moment où les familles reçoivent cette information et
celui où ils peuvent voir leur proche varie selon les histoires de cas. Ce laps
de temps est une source d’incertitude très importante. La recherche
d’information est aussi la stratégie utilisée par les trois familles pour diminuer
l’incertitude. Une fois que les familles ont pu voit leur enfant, l’incertitude se
déplace maintenant vers les blessures que la personne a subies. Chacun a
utilisé des stratégies qui leurs sont propres pour diminuer l’incertitude soit par
une demande d’information claire, trouver un contact personnel afin d’avoir
de l’information ou une demande de transfert dans un centre de
traumatologie car les informations reçues étaient ambiguês.
L’environnement des soins intensifs est un événement important et est
une source d’inquiétude dans les familles. Les familles mentionnent le bruit
insupportable des appareils utilisés dans un environnement de soins
intensifs, Ils demandent des explications sur l’utilisation des appareils comme
stratégie d’adaptation pour diminuer leur incertitude. Ils soulignent aussi que
l’utilisation de ces appareils et leur signification n’ont pas été expliquées, sauf
sur demande. Cette étape est associée à la phase de coma de la personne
ayant subi un TCC. Les trois familles vivent une grande fatigue puisqu’elles
veillent près de 24 heures sur 24 la personne dans cet environnement
stressant.
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Une autre incertitude mentionnée par les trois familles est celle
ressentie devant les incapacités qui risquent de s’installer. Ils sont tous à la
recherche d’information auprès du personnel soignant ou bien font des
recherches personnelles pour répondre à leurs interrogations.
La deuxième phase de soins est celle de la réadaptation. Cette phase
comprend l’épisodé des soins intermédiaires, le séjour à l’étage et la
réadaptation. Lorsque l’épisode du coma s’est terminé, les parents se sont
inquiétés de l’état physique de leur enfant. Les familles utilisent deux
stratégies différentes pour diminuer l’incertitude : toucher leur enfant ou faire
face aux événements.
C’est au moment de la réadaptation que les premiers souvenirs font
surface pour les trois personnes ayant subi un TCC. C’est d’ailleurs aussi à
cette phase qu’ils s’impliqueront davantage dans leur cheminement de
différentes manières, par une demande de voir les résultats d’examens
radiologiques ou bien s’impliquer dans le plan d’intervention.
Tous trois mentionnent que la réadaptation n’a pas donné les résultats
qu’ils espéraient. Ils soulignent qu’ils auraient aimé en faire davantage.
D’ailleurs tous les trois réalisent à ce moment l’incertitude qu’ils ressentent
face à leurs incapacités qui seront permanentes. Chacun s’adapte de façon
différente à cette situation soit: en cherchant les causes physiologiques de
ses séquelles, être assidu aux traitements, banaliser et réaliser les limites du
TCC ou tout simplement accepter ses incapacités et tenter d’y trouver du
positif.
La phase d’insertion sociale comprend la fin de la réadaptation en
externe et le retour à domicile. Tous s’entendent pour dire que sa place était
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au domicile familial. L’incertitude de reprendre leur rôle de mère auprès
d’une personne très différente fut soulignée chez certaine d’entre elles. La
stratégie de protection, de motivation, de distraction et d’apprendre connaître
leur enfant furent utilisées pour diminuer l’incertitude chez les parents.
Les personnes ayant subi le TOC et les familles s’entendent pour dire
que le réseau social de celles-ci a diminué et que les relations amoureuses
sont maintenant inexistantes. Cependant, tous ont une vie familiale
empreinte de liens très serrés. Le resserrement des liens familiaux a été
utilisé dans chacune des familles comme stratégie d’adaptation pour réduite
l’incertitude, Ils se sentent moins seules dans cette situation.
Leur vie a bien changé. Les personnes ayant subi un TCC ont utilisé
des stratégies différentes pour faire face à l’avenir en demeurant optimiste,
en gardant l’espoir et en acquérant de l’autonomie. Du côté des familles
l’incertitude face à l’avenir est aussi palpable. Les parents optent comme
stratégie d’adaptation de respecter les choix de leur enfant, de vivre la
situation au jour le jour ou bien la rationalité pour composer avec celle
incertitude.
Les parents d’Éric, Louis et France soutiennent que l’avenir de leur
enfant sera une source d’incertitude constante.
DIFFÉRENCES
Durant la phase des soins critiques, une seule famille fait mention
d’une cessation de traitement face à la lourdeur de la situation et aux
séquelles graves possibles. Leur demande fut entendue mais les médecins
ont mentionné que leur rôle était de faire vivre les patients. Ce moment, pour
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cette famille, était empreint de colère et d’incertitude face à l’avenir de leur
seul fils.
Dans un autre ordre d’idée, la barrière linguistique apporte aussi de
l’incertitude. Cette famille n’arrivait pas à comprendre les intervenants et les
discussions de l’équipe multidisciplinaire. Cette famille, pour s’adapter à la
situation, a demandé le transfert de leur enfant au Québec afin de suiS,re son
évolution.
L’impact du TCC sur la vie d’un des couples fut grandement éprouvé.
Des conflits y étaient présents. L’incertitude vécue de la situation médicale
de leur enfant a fait en sorte que plusieurs discordes ont surgi. Les parents
se sont tournés vers un professionnel pour les aider à diminuer leur
incertitude et ainsi continuer, ensemble, à aider leur enfant. Durant la phase
d’insertion sociale, celui-ci a vécu de l’incertitude face aux discordes que
vivaient ses parents. Il croyait que c’est surtout à cause de lui que ses
parents vivaient un tel conflit. Cependant, comme son TCC a laissé un
comportement de lassitude chez cette personne, il tente d’oublier ce qui se
passe pour s’adapter.
Le contexte était différent pour une des personnes souffrant d’un TCC au
point de vu du retour au domicile. En effet celui-ci était le seul à ne pas vivre
sous le toit familial avant les événements. La mère de celui-ci verbalise
beaucoup d’incertitude face au retour au domicile familial. Elle s’adapte à
cette situation en réalisant les limites qu’a laissé le TCC sur son fils et en




Ce chapitre a pour but de mettre en lien la littérature recensée et
l’expérience de l’incertitude des personnes ayant subi un TOC et celle de leur
famille. La discussion est présentée en trois phases distinctes soit: la phase
des soins critiques, la phase de la réadaptation et la phase d’insertion
sociale. Un recadrage avec la théorie de Mishel (1990) sera fait tout au long
de la discussion. Cette partie fait référence à la dernière étape suggérée par
Huberman & Miles (1991) pour l’analyse soit le résumé intermédiaire. Par la
suite, des recommandations pour la clinique, la recherche, la gestion et
l’enseignement dans le domaine des sciences infirmières seront proposées.
ANNONCE ET PHASE DES SOINS CRITIQUES
Toutes les familles ont vécu l’incertitude liée au TOC de manière
différente mais aussi avec certaines similitudes. L’annonce, le premier
contact avec la personne et la recherche d’information des familles sont trois
aspects intéressants de la phase des soins critiques. En effet, ces énoncés
sont identifiés par les familles seulement car les personnes ayant subi le
TOC n’ont que peu ou pas de souvenir de cette phase.
La première expérience d’incertitude, que toutes les familles vivent,
est l’annonce de l’accident que leur enfant a subi. Dès le moment de
l’annonce, une perception de danger (Mishel, 1990) est ressentie par les
familles. À cet instant, le sentiment d’incertitude s’installe. Tel que le suggère
Mishel (1990), l’imprévisibilité de l’événement est une source d’incertitude
importante. L’accident de Louis et son état de santé furent annoncés par
l’infirmière responsable. L’histoire ne dit pas pourquoi le médecin n’était pas
présent. La perception de la famille laisse entendre que la situation n’est pas
86
critique. Les infirmières sont limitées dans ce qu’elles peuvent dire aux
familles. Il n’est pas de leur responsabilité d’annoncer l’état de santé des
patients.
Le deuxième moment générateur d’incertitude dans l’événement est
celui où le parent peut voit son enfant dans l’état critique où il se trouve.
C’est à ce moment que s’enclenche la phase des soins critiques. Plusieurs
informations arrivent aux familles: les circonstances de l’accident, les
blessures actuelles, les incapacités probables, les étapes à venir et plusieurs
autres éléments. Comme le soutient Mishel (1990), ces familles se sont
formées un schéma cognitif pour réduire l’incertitude à laquelle elles font
face. Par exemple, pour les familles, la reconnaissance des symptômes
demeure un élément d’incertitude important. De plus, plusieurs de leurs
questionnements au sujet des incapacités demeurent sans réponse. La
famille de Louis confirme que lorsque leur fils a survécu au TCC, ils ont vécu
une période de dépression en apprenant que Louis aurait des incapacités
majeures suite à son accident alors qu’ils n’avaient pas envisagé cette
possibilité.
Tout comme le mentionne Hauber & Testani-Dufour (2000), toutes les
familles ont veillé l’état d’inconscience de leur enfant. La phase d’éveil est un
événement important pour chacune des familles. Les familles ont raconté en
détail cet événement.
Toutes les familles sont à la recherche d’information auprès des
intervenants. Selon les trois familles, cette stratégie aiderait partiellement à
faire diminuer l’incertitude et est perçue comme une opportunité positive.
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Selon Mishel (1990) la stratégie de recherche d’information facilite
l’adaptation à la situation.
La vulnérabilité des familles en début de traitement doit être diminuée
par de l’information donnée par l’équipe soignante sur l’évolution de la santé
de la personne TOC et des phases de réadaptation à venir. Ces informations
doivent se donner de façon régulière, tout en respectant la capacité de
compréhension ainsi que la disponibilité de la personne et de sa famille à
recevoir cette information (Désilets, 2000). De plus, l’équipe soignante
devrait faire participer la famille aux décisions ce qui contribuerait à faire
diminuer l’incertitude (Desranleau, 1990 cité dans Désilets, 2000 ; Hauber &
cou., 2000; Lefevbre & coI!. 2004; Lefebvre & coiL 2005).
Chaque personne, autant les personnes que les familles, a utilisé des
stratégies d’adaptation parfois de façon plus ou moins consciente pour les
aider à composer avec les exigences de la situation. La mère d’Éric s’est
tournée vers la méditation et la prière. Kosciulek (1994, 1997) identifie celle-
ci comme une stratégie d’adaptation cognitive. La mère de Louis a écrit plus
de 400 pages sur les événements qui est aussi identifiée comme une
stratégie d’adaptation cognitive. Le père de Louis n’a jamais arrêté de
travailler. Kosciulek (1994, 1997) identifie ce comportement comme une
stratégie d’adaptation comportementale. La mère de France a passé
beaucoup de temps à construire un “scrap book” sur l’événement. Kosciulek
(1997) identifie ce comportement de stratégie d’adaptation cognitive. Ce
comportement est comparable au temps que la femme enceinte consacre à
la préparation d’un livre de naissance pour son nouveau-né. Selon Kosciulek
(1997), ceux qui font cette démarche s’adapteront mieux à long terme.
88
PHASE DE RÉADAPTATION
Les éléments intéressants retenus pour la phase de réadaptation sont
pour les personnes souffrant du TCC : les incapacités laissées par le TOC et
la stagnation de la réadaptation. Pour les parents, ce sont les incapacités
résiduelles. Tous les participants ont débuté leur réadaptation avec
beaucoup d’espoir de retrouver tdtalement leur autonomie. Comme le
démontre le modèle de Mishel (1990), la réadaptation est perçue par les
personnes ayant subi un TOC comme une opportunité. Mais c’est aussi au
moment d’entreprendre la réadaptation de manière intensive que les
personnes atteintes d’un TOC réalisent leurs limites. Éric participe à sa
réadaptation assidûment. Louis prend conscience de ses progrès, ce qui
l’encourage à persévérer. Ftance tient à s’impliquer activement dans son
plan de réadaptation. En accord avec Mishel (1990) les trois familles voient
une opportunité dans cette incertitude malgré la non-familiarité avec
l’événement.
Madinier (1997) et Glover (2000) soulignent que l’adaptation à la
situation sera influencée par la qualité de la relation familiale et sociale ainsi
que par l’intervention. Les trois familles sont grandement impliquées dans le
processus de réadaptation de leur enfant. Les parents trouvent cependant
dans l’événement de la réadaptation moins d’opportunité que leur enfant.
Tout d’abord l’incertitude face aux incapacités devient de plus en plus
fondée. Malgré la réadaptation, très vite les familles identifient des
incapacités persistantes liées au TOC : le retard de langage d’Éric, la
difficulté de concentration et le manque de motivation de Louis et
l’agressivité de France. Tel que le soutiennent De Courcy & Morissette
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(1995), Glover (2000), Hanks & col!. (1999), Krier (1997), Lovasik & cou.
(2001), Madinier (1997) et Nochi (1997), l’agressivité que présente France
est une séquelle attendue chez la personne ayant subi un TCC. Tout comme
le démontre l’étude de Hanks & coil. (1999), France a un comportement de
colère et d’impulsivité. Ses parents peuvent confirmer que cet état était
absent avant le TCC. Autant la colère chez France que l’apathie chez Louis
auront des effets persistants et envahissants, contraignant le succès de la
réadaptation. De plus, Louis présente de l’anosognosie qui est présente
surtout au plan intellectuel. Éric et France semblent bien réaliser l’impact du
TCC ainsi que les limites qu’il engendre. France doit aussi vivre avec des
blessures physiques en plus du traumatisme crânien. Les propos de la
famille de France sont éloquents au sujet du retour à domicile de leur fille,
seulement pour la fin de semaine au départ et de manière définitive par la
suite. Ils ont vécu beaucoup d’incertitude à ce moment en faisant face à
plusieurs particularités de soins que nécessite une personne atteinte d’un
TCC. Les parents de France soulignent avoir eu l’information nécessaire
mais pas d’évaluation des barrières physiques de leur demeure.
Les personnes ayant le TCC avaient hâte de retourner au domicile
familial. Les familles par contre anticipent ce moment. Tel que le soulignait la
famille de Louis et de France, les chercheurs McPherson, McNaughton et
Pentland (2000) confirment que les familles manquent d’information. Les
parents de France identifient le manque d’information comme étant une
source importante d’incertitude. Monidain-Monval (1988) et BIaise (1997)
confirment le sentiment d’incompétence que la mère de France a ressenti
lors de son premier séjour à domicile. Tel que le mentionnent ces auteurs,
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l’isolement, l’angoisse et l’incompétence furent des sentiments ressentis par
cette famille
Tout comme le soulignent Désilet (2000), Hould (1997), Mondin
Monval (1988), les familles font face à un nouvel individu. Les patents de
Louis comparent cet événement comme s’ils avaient eu un deuxième enfant
dans le même corps et la mère de France ne reconnaît plus sa fille dans
plusieurs aspects de sa personnalité. Seule la mère d’Éric ne fait aucune
mention à ce sujet.
INSERTION SOCIALE
La troisième phase à l’étude est celle d’insertion sociale. C’est à cette
étape que le sentiment d’incertitude est le plus présent dans plusieurs
circonstances. Pour les personnes ayant subi le TCC, les incertitudes se
situent surtout au niveau des relations avec les pairs et le retour au
travail\étude. Du côté parental, l’incertitude se retrouve au niveau de
l’autonomie de leur enfant et de leur avenir. L’avenir est une source
d’inquiétude présente dans les trois histoires. Lussier (1998) mentionne que
l’avenir pour les parents d’enfants malades est une source d’incertitude
permanente.
Cohen (1993) identifie six dimensions dans la gestion de l’incertitude
qui est vécue quotidiennement soit: le temps, les interactions sociales,
l’information, la prise de conscience, la maladie et l’environnement. Certaines
de ces dimensions sont identifiables dans chacune des histoires de cas.
D’abord, on remarque l’importance accordée à la famille et aux amis. Deux
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des personnes ayant le TCC se sont rapprochées de leur famille. Pour la
famille de Louis, ce facteur est plutôt négatif.
Une dimension qui est très présente est la recherche d’information
(Cohen, 1993). Chacun des acteurs impliqués ont à certains moments
recherché de l’information pour gérer leur incertitude. C’est la dimension la
plus importante relevée dans les verbatims après l’analyse.
Tel que le mentionnent Scherzer & cou. (1995), Glover (2000), Krier
(1997) et Madinier (1997), les personnes ayant subi un TCC souffrent de
solitude. Étant donné que le TCC perturbe la personnalité, les amis ne
reconnaissant plus les personnes qu’ils appréciaient et petit à petit, ils
s’éloignent. Il est intéressant de constater que Louis et France comprennent
la distance que prennent leurs amis. Ils soulignent qu’eux mêmes ne seraient
pas attirés par ce type de relation. Le soutien social est identifié comme
source d’incertitude avec une illusion de danger lorsque les personnes ayant
subi un TCC réalisent l’abandon de leur entourage. Éric, Louis et France ont
utilisé des stratégies bien différentes pour faire face à cette solitude: Éric
s’est créé un nouveau cercle d’amis plus âgé que lui. Louis a réalisé qu’il est
différent d’avant l’accident et demeure compréhensif devant l’événement.
Pour sa part, France s’est résignée. Le changement de réseau social peut
aussi être identifié comme une opportunité, comme le souligne France,
lorsqu’elle mentionne que les amis qui sont présents, sont sincères. Aucune
des familles n’a utilisé des services de répit. Pourtant Cohen (1993) et
Mercier (1995) soutiennent qu’un tel comportement diminue l’épuisement des
familles. Gadoury (2002), Madinier (1997), Hauber & Testani-Dufour, (2000),
suggèrent aux familles de trouver des ressources auprès des diverses
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associations existantes qui offrent des services de soutien et d’entraide. La
mère d’Éric souligne que celui-ci a très peu utilisé un tel service, Ils ont
préféré s’entourer de leur famille et de leurs amis. Les parents de Louis ont
cherché leur aide dans la famille pour faire face à la situation. Cependant,
Louis a utilisé une association pour les personnes souffrant d’un TCC et s’y
est fait un nouvel ami. Dans la famille de France, sa mère ne trouvait pas
l’aide nécessaire dont elle avait besoin. C’est auprès de leur famille que son
conjoint et elle se sont tournés.
Tel que le soutiennent Jean (1992) et Nochi (1997), Éric et Louis
présentent des troubles de mémoire et de concentration. Leur inaptitude à
l’attention devient sélective et limite leur capacité d’apprentissage qui rend la
réinsertion sociale très difficile. Les amis se faisant rares dans les trois
histoires de cas, seul Ftance fait mention de la stigmatisation à son égard
(BIaise, 1997; Nochi, 1997,1999). France dit être blessée d’entendre des
commentaires à son sujet et du regard que les gens portent sur elle. L’étude
de Nochi (1999) confirme que les stigmates testent un élément d’incertitude.
Seul Éric a fait une tentative de retour au travail et celle-ci a échoué. Il
était médecin et s’est aperçu par lui-même qu’il était impossible de suivre la
cadence que lui demande sa profession. Louis a fait une tentative de retour à
ses études universitaires. Son désir le plus cher est d’obtenir son diplôme.
France pour sa part n’a fait aucune démarche de retour aux études ou au
travail. Tel que le soutient Jean (1992) et Nochi (1997), la plupart des
personnes présentent des troubles de mémoire et de concentration qui
limitent leur capacité d’adaptation. Quoi que le retour au travail d’Éric s’est
soldé par un échec, celui-ci perçoit l’incertitude du retour au travail comme
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étant une opportunité. Le cadre des stimuli est ici identifié comme étant celui
de la familiarité des événements. Éric est optimiste et désire se tourner vers
une médecine plus clinique. Louis craint l’échec face au retour aux études.
Sa stratégie d’adaptation est de type affectif, il se résigne. Le manque de
concentration étant son plus grand handicap, il se contente présentement de
suivrè des cours déjà réussis. Il se considère comme un étudiant à temps
plein. D’ailleurs dans les trois histoires de cas, comme le soutiennent Hanks
& cou. (1999), l’état de labilité émotionnelle influence leur réinsertion sociale
tant au plan du travail, de l’école que des relations avec autrui.
Les éléments d’incertitude relevés dans les histoires de cas parentales
sont la crainte que la personne ayant subi le TOC ne puisse pas recouvrir
l’autonomie et l’impossibilité de maintenir les projets d’avenir de leur enfant
atteint d’un TOC. La vie familiale et sociale sont durement éprouvées par le
TCC. Tel que le démontrent Scherzer & coI!. (1995), BIaise (1997) et
Consensus development panel on rehabilitation of persons with traumatic
brain injury (1999), dans les trois histoires de cas, la famille est le principal
soutien. Toutes les familles trouvent naturel que leur enfant retourne au
domicile familial après l’épisode de soins et de jouer le rôle de pédagogue
(Kirer, 1997). Seul Éric ne demeurait pas au domicile familial avant
l’accident. Du même coup, elles acceptent de devenir responsable de la
personne ayant subi un TOC comme le soulignent Lefebvre & cou., (2004),
Lefebvre & coil., (2005), Scherzer & coI!. (1995), Madinier (1997) et Scrutton
(1999).
Krier (1997) affirme que la famille occupe une grande place dans le
succès de la réadaptation. Les familles de Louis et de France ont été
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présentes à ce moment. Seule la mère d’Éric fait très peu mention de cette
phase. La situation de Louis semble éprouver grandement le couple. Il est
intéressant de constater que cet auteur considère le traumatisme familial
comme une séquelle du TCC. Lezar (1978 cité par Scherzer & coI!. 1995)
identifie cinq construits qui permettent d’identifier l’impact du TOC sur les
familles. Plusieurs de ces construits ont été identifiés dans les histoires de
cas. L’isolement social des familles, les liens resserrés sur la famille proche
seulement, les comportements d’agressivité et de labilité émotionnelle que
présente France, les troubles de concentration et d’apprentissage d’Éric et
de Louis. Ceci démontre l’importance du traumatisme familial. La dépression
guette souvent les familles soignantes. À ce moment, la famille doit être
entourée, évaluée et conseillée par une équipe de soins compétente
(Lovasik & coI!., 2001). Tout comme le mentionnent Gadoury (2002),
Madinier (1997), Hauber & Testani-Dufour, (2000), toutes les familles
s’entendent pour dire que s’occuper d’une personne atteinte d’un TOC est
une tâche lourde et remplie d’incertitude. Jeanne a encouragé son fils à
tenter un retour au travail et a respecté ses choix. La famille de Louis déploie
beaucoup d’énergie pour lui trouver des occupations adaptées à sa capacité
limitée après son TOC. Louis présente des idées suicidaires et sa famille
veille constamment sur lui. La famille de France retrouve une fille bien
différente et doit composer avec l’agressivité que démontre celle-ci. 0e sont
les seules personnes qui font des démarches pour que France puisse vivre
en appartement avec les séquelles de son TOC.
Le but ultime des familles est de rendre l’autonomie aux personnes
ayant subi le TOC. Les familles ont confiance au personnel soignant
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entourant leur enfant, identifié ici comme l’autorité crédible du pourvoyeur
structural. Ainsi, l’incertitude liée à l’autonomie de leur enfant devient un
danger surtout à cause du cadre des stimuli faible étant donné qu’aucune
famille n’avait vécu un tel évènement. La famille de Louis utilise une stratégie
de mobilisation, soit d’actualiser et d’encourager leur fils. L’espoir est aussi
présente chez les patents de Louis mais devient plutôf une stratégie de
maîtrise affective. La famille de France et celle de Louis perçoivent
l’incertitude comme une opportunité. La famille de France l’aide à trouver un
appartement pour qu’elle acquiert davantage d’autonomie et ainsi accélérer
le processus d’indemnisation.
L’incertitude face à l’avenir est très présente pour chacune des
familles. Celle-ci est surtout perçue comme une opportunité mais à l’occasion
comme un danger. La famille d’Éric utilise la stratégie de respecter les choix
de celui-ci. L’incertitude est une opportunité car sa mère ne se sent pas
responsable des décisions de son fils. Elle l’aide à cheminer à travers
l’événement et est présente pour lui. Les parents de Louis vivent l’incertitude
comme un danger. La stratégie « de vivre au jour le jour» permet de mieux
s’adapter. La famille de France utilise des stratégies cognitives en vivant
l’événement de manière positive, ce qui aide France à progresser.
Une seule famille fait mention de l’importance de maintenir l’espoir. En
effet l’espoir est nécessaire comme le souligne la famille de France qui l’a
entretenue tout au long de l’épisode de soin, Il faut qu’il soit entretenu tout au
long de l’épisode de soins. Les auteurs Dell Otto & Power (1997), Kosciulek,
McCubbin & McCubbin (1993) confirment que le sentiment d’espoir est très
présent dans un événement tel qu’un TCC. Chacun des acteurs, autant les
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personnes que les familles, ont, à un moment ou un autre, utilisé la stratégie
d’adaptation de garder l’espoir pour faire face à la situation. Éric espère que
les incapacités causées par son TCC se résorberont. Sa mère espère que
les blessures ne soient pas trop graves. Louis espère qu’il retrouvera ses
capacités intellectuelles antérieures et qu’il va continuer à progresser. Ses
parents espèrent que leur fils trouvera une activité lui permettant d’utiliser
ses capacités actuelles. France espère que les amis actuels soient de vrais
amis. De plus, elle espère avoir un soutien financier adéquat. Sa famille
suggère aux intervenants d’alimenter continuellement l’espoir de récupérer
certaines incapacités.
Nochi (1999, 2000) identifie aussi plusieurs stratégies
d’adaptation utilisées par les familles à l’étude. La mère d’Éric centre son
intérêt et son énergie sur les fonctions préservées de son fils. Éric, Louis et
France apprennent à vivre avec les incapacités de leur TCC. La mère de
France réalise au travers d’une association qu’elle a brièvement fréquentée
que la situation de sa fille est moins pire que celle de plusieurs autres. Les
trois familles soulignent l’importance de vivre l’ici et maintenant, de ne pas
regarder trop loin en avant. Éric et Louis travaillent sur eux même dans le but
de s’améliorer et de se servir de leur expérience pour avancer. Les familles
d’Éric et de France soulignent eux aussi cet aspect. Cependant, la famille de
Louis demeure très pessimiste et ne retire rien de positif de l’événement.
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Recommandations
Les témoignages des personnes ayant subi un 1CC et leurs familles
sont riches en confidences, en informations et en conseils. C’est à partir de
ces éléments que les recommandations sont proposées.
Les recommandations pour la pratique en soins infirmiers
Cette recherche concoure à l’avancement de la pratique infirmière. En
effet, de façon générale les infirmières se sentent démunies pour intervenir
adéquatement auprès des personnes/familles vivant de l’incertitude. Une
meilleure compréhension du phénomène d’incertitude chez la personne
ayant subi un TCC ainsi que sa famille et les stratégies d’adaptation qu’elles
mettent en place devraient aider les infirmières à développer des
compétences en intervention familiale auprès de cette clientèle et ainsi
contribuer à faciliter leur adaptation à l’événement stressant.
L’infirmière oeuvrant auprès de la clientèle atteinte d’un TCC a la
chance d’intervenir en première ligne, avec l’équipe multidisciplinaire, autant
auprès de la personne ayant subi le TCC que de sa famille. Elle est très
présente dès le début de l’épisode de soin et ce jusqu’à la phase d’insertion
sociale.
Il est nécessaire que les infirmières développent d’avantage leur
écoute autant auprès des personnes ayant subi un TCC que des familles. Le
personnel soignant devrait être plus attentif aux besoins réels des familles.
Par exemple, un espace intime pour se recueillir peut être parfois
indispensable. Les infirmières devraient suggérer aux parents dès le début
de l’épisode de soins de bien s’entourer de leur famille et de leurs amis.
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L’appui de ces personnes est indispensable pour bien gérer l’incertitude que
la maladie de leur enfant génère.
La recherche actuelle met en lumière l’impact de l’espoir tout au cours
de l’épisode de soins. L’espoir agit comme un baume sur l’incertitude
générateur positif de l’incertitude et devrait être entretenu dans toutes les
phases de l’épisode de soins. Ceci peut alors devenir un outil pour l’infirmière
qui veut aider les familles à faire diminuer leur incertitude. Il est suggéré aux
intervenants de ne pas conclure trop vite sur les incapacités résiduelles que
peuvent démontrer les personnes ayant subi un TCC. Ils démolissent la
motivation parfois bien mince de ces personnes.
Les familles sont constamment à la recherche d’information
concernant leur enfant. Afin de diminuer l’incertitude des parents, il serait
aidant de donner le plus d’information possible en respectant le rythme des
parents. Dans le même sens, les parents ont un grand besoin de parler de
leur situation. Les infirmières devraient davantage les écouter afin de faire
diminuer l’incertitude qui contraint l’adaptation. Il est important que les
familles puissent assister aux réunions de l’équipe multidisciplinaire
lesquelles sont une stratégie importante dans le processus de diminution de
l’incertitude. L’infirmière doit aider le parent à vivre le « ici et maintenant» de
la situation et ne pas regarder trop loin en avant.
Les intervenants qui gravitent auprès de la personne ayant subi un
TCC ne devraient jamais utiliser une approche infantilisante auprès de cette
clientèle. En phase critique, les familles ont un besoin d’être proche de leur
enfant. Les infirmières devraient favoriser la présence des parents auprès de
leur enfant, afin de diminuer l’incertitude.
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Il est important pour les familles de bien planifier le congé de la
personne ayant subi un TCC. Les séjours au domicile familial sont très
éprouvants pour les familles, Il est recommandé de leur donner davantage
d’informations et de soutien. L’infirmière pourrait jouer un rôle clé dans
l’enseignement des routines usuelles auprès d’une personne atteinte d’un
TCC. Il est aussi suggéré qu’un intervenant évalue les lieux et apporte des
suggestions aux familles afin qu’elles se sentent plus compétentes. Une
entente avec le CLSC de la région pourrait être développée comme soutien
aux parents durant cette période.
Le rôle de l’infirmière auprès de cette clientèle demande beaucoup de
connaissance, de patience et d’intérêt. Les familles qui ont participé à l’étude
suggèrent aux infirmières d’écouter ce que les patients et les familles leur
disent, d’être rassurantes, de maintenir l’espoir mais en même temps de dire
la vérité, de donner de l’information juste et constante et d’être présente
auprès de la personne ayant subi le TCC et sa famille. Ceci faciliterait
l’établissement et le maintien de la relation de confiance avec les infirmières.
Les recommandations pour la recherche en soins infirmiers
Dans une recherche future, il serait intéressant de connaître les
raisons d’incertitude que vivent les infirmières oeuvrant auprès de cette
clientèle, Il serait aussi approprié d’investiguer les différences et les
similitudes dans les sentiments d’incertitude que vivent les infirmières en
comparaison de ceux des personnes ayant subi un TCC et de leur famille.
La recherche actuelle permet de voir évoluer le sentiment d’incertitude
des personnes ayant un TCC jusqu’à deux ans après l’accident. Il serait
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intéressant dans une recherche future, de connaître l’impact du TCC sur la
vie de ces personnes à long terme: leur expérience, les ressources utilisées,
le réseau social, les tentatives de réinsertion, Il apparaît important de
connaître de quelle façon l’incertitude est présente et si les familles ont
développé des stratégies à long terme pour la faire diminuer.
À partir des élémènts recueillis, il apparaît réaliste de développer et
pensable d’appliquer un programme d’intervention qui pourrait aider ces
personnes à vivre adéquatement, au quotidien, avec leur incertitude et de
l’évaluer.
Les recommandations pour la gestion en soins infirmiers
Le transfert d’une institution à une autre est très éprouvant pour les
familles. Il est recommandé par les familles de prévoir un moment pour
visiter les lieux et rencontrer les intervenants du nouvel endroit. Il pourrait
être avantageux d’instaurer une équipe de liaison qui encadrerait la personne
ayant subi un TCC et sa famille afin que ceux-ci puissent cheminer à travers
le continuum de soins avec un minimum d’inquiétude.
Il serait intéressant de mettre en place un suivi systématique pour la
clientèle ayant un TCC. Ceci permettrait aux familles de mieux se situer dans
un environnement jusqu’à maintenant peu inconnu la clientèle TCC. De plus,
les infirmières cliniciennes spécialisées en TCC demeurent un atout
important autant pour le suivi des personnes atteintes du TOC que les
familles. Celles-ci devraient s’impliquer davantage afin de favoriser le
parcours de ces personnes à travers le continuum de soins et devenir des
guides, des accompagnatrices.
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Les recommandations pour l’enseignement en sciences infirmières
Il est indispensable que la théorie de Mishel soit enseignée aux
infirmières afin de les aider à intervenir adéquatement auprès de cette
clientèle. En sachant que l’incertitude peut avoir un impact positif ou négatif,
ces nouvelles compétences pourraient leur permettre de guider les familles
vers des stratégies efficaces d’adaptation qui feraint en sorte que
l’incertitude devienne un moteur de résilience. De plus, l’enseignement de
l’évaluation thérapeutique familiale (Lefebvre, 2005) serait un avantage pour
l’infirmière afin de bien évaluer l’impact du TCC sur les familles. Ainsi, en
combinaison avec le modèle de Mishel, l’infirmière possèderait tous les outils




Cette étude a permis une meilleure compréhension de l’expérience de
la personne ayant subi un TCC et de sa famille. La personne souffrant d’un
TCC doit réapprendre à vivre avec des incapacités parfois dévastatrices. Ces
familles, en plus de vivre avec l’incertitude depuis le début de l’événement,
souffrent de ne plus reconnaître l’enfant qu’ils ont vu grandir. Quoi que
l’incertitude frappe tous les acteurs impliqués dans l’épisode de soins,
l’incertitude est davantage palpable chez les familles. Dès le départ, les
familles doivent: cheminer à travers l’univers inconnu des centres
hospitaliers, attendre avec inquiétude de l’information sur l’état de santé de
leur enfant, veiller son état de coma patiemment sans savoir s’il se réveillera,
constater les incapacités qu’a laissé le TCC sur celui qu’ils aiment,
encourager avec motivation leur maigre progrès, naviguer à travers les
centres de réadaptation, accueillir chez eux leur enfant qu’ils ne
reconnaissent plus. Les familles apprennent à s’adapter à toutes ces
situations par la recherche d’information quasi constante, en s’isolant parfois,
en étant optimiste et réaliste, en resserrant les liens avec leur famille et
souvent, en espérant.
Cette étude pourrait aussi offrir une meilleure articulation des
interventions permettant de diminuer l’incertitude à laquelle les personnes et
les familles ont à faire face lors de l’épisode de soins suite à un TCC. Le
modèle de l’incertitude de Mishel (1988) adapté aux soins à la personne
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APPENDICE A






















Direction des soins infirmiers
GRILLE DÉVALUATION
NEUROLOGIQUE





— sur ordre verbal
— à la douleur




— paroles non approprIées 3
— Sons Incompréhensibles 2
— pas de réponse ou 1. 1
pub4ni5o4onsé J
— obéit eu commandement 6
= locatse (douleur) 5
— se retire (douleur) 4
— flexion (douleur) 3
— extension (douleur) 2
— pas de réponse f
TOTAL GCS
-










— diamètre en mm
-j
— réflexe photomoteur
Échelle de corne de Glasgow (GCS)
Ouverture des yeux (Min.: 1 Max.: 4)
Réponse verbale (Min.: I Max.: S)
Réponse motrice (Min.: I Max.: 6)
Exemples de stimulations douloureuses permettant d6valuer la
réponse motrice du patient:
• Irotlementstemai,
• pincement ou êcrasement des ongles.
- pincement ou écrasement des trapèzes,
manoeuvre de Fotx (pression derrière b branche montante du
maxillaire Intérieur).
Noter la meilleure réponse motrice (te côté ou le membre qui
répond le mieux).
Obéit eu commandement bouge sur ordre verbal
Loca11e (douteur): Soustrait sa main ou ta dirige clairement
vers le stimulus douloureux
Se retire (douleur): flexion normale, non spastique-(mais ne
localise pas la douleur)
Flexion (spaslique, anormale des membres) = Décortication
Extension = Décérébration





• Plégie: absence de mouvements volontaires.
• Pa,ésie: diminution de mouvements volontaires.
Pupilles
Diamètre..
• Péllexe photorpoleur (réaction des pupilles à une lumière forte) tuenuNjiy:
Tnt u
• Monitoring de la Pression tntra-Crènlenne (MPIC):
mapptojnrJ






Signature Initiale, Signature Initiales






Amnésie Perte totale ou partielle de la mémoire.
Anosognosie Tendance à sous-estimer ou à nier les séquelles par
rapport à l’évaluation qu’en fait une autre personne.
Aphasie Impossibilité d’exprimer la pensée par la parole,
l’écriture ou les gestes.
Aphonie Perte plus ou moins complète de la voix.
Apraxie Perte de la compréhension de l’usage des objets
usuels.
Asthénie Dépression de l’état général, entraînant à sa suite
des insuffisances fonctionnelles multiples.
Ataxie Incoordination des mouvements volontaires avec la
conservation de la force musculaire.
Diplopie Perception de deux images pour un seul objet.
Dysarthie Difficulté de la parole.
Dyskinésie Difficulté des mouvements.
Dyslexie Difficulté de la lecture.
Hémianopsie Affaiblissement ou perte de la vue dans une moitié du
champ visuel.
Hémiparésie Paralysie légère de la moitié du corps.
Myosite ossifiante Inflammation des tissus musculaire qui limite les
mouvements des articulations.
Quadranopsie Hémianopsie d’un quart du champ visuel
Strabisme Défaut de convergence des deux axes visuels vers le
point fixé.
(Dictionnaire des termes de médecine. Delamare, Delamare, Gélis





Moins de 20 000$______
21 000 et 30 000$______
31 000 et 40 000$______
41 000 et 50 000$______
51 000 et 60 000$______
61 000 et 70 000$______
71 000 et 80 000$______
81 000 et plus
______
Caractéristiques socio-démographiques
Caractéristiques du bénéficiaire qui a un 1CC:
Sexe:______ Age:
______
Rang dans la fratrie:
____






Adhésion à une religion
Pratique religieuse :
Date de l’événement:
Type de traumatisme :_
Troubles associés:____
Date du retour à domicile
______
Autres indices de l’état de santé:
121











Revenu : Moins de 20 000$______
21 000 et 30 000$______
31 000 et 40 000$______
41 000 et 50 000$______
51 000 et 80 000$______
81 000 et plus
Adhésion à une religion : Pratique religieuse :
Locataire ou propriétaire
Caractéristiques du père









Revenu: Moins de 20 000$______
21 000 et 30 000$______
31 000 et 40 000$______
41 000 et 50 000$______
51 000 et 80 000$______
81 000 et plus





















































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































La présente partie présente les thèmes sur lesquels l’incertitude est perçue
ainsi que les stratégies d’adaptation utilisées pour l’ensemble des personnes
ayant subi le 1CC et les familles impliqués dans l’événement. Les thèmes
recensés sont ceux que chacun ont indiqués comme étant des éléments
d’incertitude vécus dans la même phase de soins. Cependant les stratégies
d’adaptation sont pour la plupart du temps différentes pour chacun.
Pour la personne ayant subi le TCC, il y a sept éléments d’incertitude pour
les trois phases de soins, et pour les familles, cinq éléments ont été identifiés dans
les mêmes phases de soins.
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